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RESUMO 
 
As fissuras labiopalatinas estão entre as mais frequentes anomalias faciais e 
podem levar a dificuldades de alimentação, alterações de fala, problemas 
otológicos, alterações dentárias, psicológicas e sociais. Com o avanço 
tecnológico tornou-se possível o diagnóstico pré-natal das fissuras 
labiopalatinas, a descoberta precoce pode favorecer diversos benefícios como 
melhor preparo psicológico e prático. Dessa maneira, o presente estudo teve por 
objetivo conhecer a vivência de mães desde o diagnóstico pré-natal da fissura 
labiopalatina em seus filhos até a realização da primeira cirurgia reparadora. 
Para isso, foram entrevistadas nove mães que tiveram o diagnóstico pré-natal 
de fissura labiopalatina de seus filhos. O estudo se caracteriza como uma 
pesquisa qualitativa e os dados foram tratados através de Análise de Conteúdo, 
permitindo a identificação de quatro eixos temáticos: o diagnóstico da fissura 
labiopalatina; vivência do período pré-natal; vivência pós-natal; e a importância 
da descoberta do diagnóstico no período pré-natal. Verificou-se que as 
participantes deste estudo ao receberem o diagnóstico pré-natal de fissura 
labiopalatina de seus filhos vivenciaram reações como choque, medo, tristeza e 
culpa. As antecipações de futuros enfrentamentos levaram a vivência de 
diversas preocupações ao longo da trajetória. Após o nascimento, 
enfrentamentos sociais ao lidar com filho fissurado e dificuldades com o bebê 
nos preparos pré-cirúrgicos e pós-cirúrgicos, também foram relatados pelas 
participantes. As outras experiências da trajetória que foram relatadas nesse 
presente estudo, como momento do diagnóstico, consultas pré-natais, busca por 
informações, busca por centro especializado e maternidade, foram vivenciadas 
com diversas dificuldades e segundo a percepção das mães, tiveram influência 
direta da ação dos profissionais envolvidos. As mães revelaram o quanto a 
descoberta precoce foi importante e as ajudaram, porém, o diagnóstico pré-natal 
pode favorecer ainda mais benefícios aos envolvidos caso alguns cuidados 
sejam tomados pelos profissionais envolvidos.  
Palavras-chave: Fissura Palatina, Diagnóstico Pré-Natal, Comportamento 
Materno, Mães e Pessoal de Saúde. 
  
 
 
 
 
ABSTRACT 
Cleft lip and palate are among the most frequent facial abnormalities and may 
lead to feeding difficulties, speech disorders, otological problems, as well as 
dental, psychological and social alterations. With technological advances the 
prenatal diagnosis of cleft lip and palate became possible, early detection has 
several benefits, such as, better psychological and practical preparation. Thus, 
this study aimed to understand the experience of mothers of children with cleft lip 
and palate from the prenatal diagnosis to the first reconstructive surgery. For this 
to be possible, nine mothers whose children were prenatally diagnosed with cleft 
lip and palate, were interviewed. The study is characterized as a qualitative 
research and data were processed through Content Analysis, enabling the 
identification of four themes: the diagnosis of cleft lip and palate; experience in 
the prenatal period; postnatal experience; and the importance of discovering the 
diagnosis in the prenatal period. It was found that when the participants of this 
study received the prenatal diagnosis of having a child with cleft lip and palate, 
they experienced reactions such as shock, fear, sadness and guilt. Anticipations 
of future confrontations caused the experience of a number of concerns over the 
trajectory. After birth, social confrontation when dealing with the newborn and 
difficulties with the baby in the pre-surgical preparation and post-surgery were 
also reported by the participants. The other experiences that were reported in the 
present study, such as, the time of diagnosis, prenatal visits, searching for 
information, searching for specialized centers and maternity hospitals, presented 
various difficulties and according to the mothers’ perceptions, were directly 
influenced by the action of the professionals involved. The mothers revealed how 
early discovery was important and helpful; however, prenatal diagnosis may be 
more beneficial if some precautions are taken by the professionals involved.   
 
 
Key-words: Cleft Palate, Prenatal Diagnosis, Maternal Behavior, Mothers and 
Health Personnel 
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 APRESENTAÇÃO 
 
Meu primeiro contato com mães de crianças com fissura labiopalatina foi 
há cerca de 9 anos, durante a minha graduação. No meu terceiro ano do curso 
de Psicologia, na Pontifícia Universidade Católica de Campinas, fui uma das 
escolhidas para compor o time de estagiários de um centro de referência no 
tratamento para pacientes com deformidades craniofaciais, a Sociedade 
Brasileira de Pesquisa e Assistência para Reabilitação Craniofacial 
(SOBRAPAR).  
Inicialmente motivada apenas em colocar meus recentes conhecimentos 
teóricos em prática, não sabia que ali começava uma longa trajetória de 
dedicação e aprendizado. Por dois anos estagiei na instituição e após formada 
fui contratada como uma das psicólogas responsáveis pelo serviço e por lá fiquei 
por mais quatro anos. Durante esses anos, trabalhando diretamente com 
pacientes com deformidades craniofaciais e seus familiares, entre diversos 
conhecimentos adquiridos, destaco meu aprendizado sobre as malformações, 
desenvolvimento humano, psicologia familiar e da saúde, políticas públicas e 
relacionamento com equipe multiprofissional.  
Ao longo dessa experiência, fui percebendo em minha prática a crescente 
procura de gestantes por maiores esclarecimentos sobre fissura labiopalatina 
após o diagnóstico ultrassonográfico.  
Durante o Congresso Brasileiro de Fissuras Lábio Palatinas de 2013, após 
a minha apresentação em uma mesa redonda, um médico de outro serviço veio 
me questionar sobre o atendimento de gestantes. O médico, assim como eu, 
percebia a crescente procura de gestantes por um acolhimento, porém por vezes 
ele se questionava: Como amenizar o sofrimento nesse momento? O que 
orientar? Qual o limite na antecipação dos enfrentamentos em um momento tão 
sensível como a gravidez?  
No retorno aos meus atendimentos passei a me atentar como aquelas 
mães que haviam tido o diagnóstico precoce descreviam experiências difíceis ao 
longo do processo e muitos dos benefícios que eu imaginava que um diagnóstico 
 
 
 
 
pré-natal poderia favorecer, não eram alcançados. Assim, passei a me 
questionar: Quais fatores podem influenciar a vivência dessas mães? Quais 
podem prejudicar e quais podem contribuir para experiências mais saudáveis? 
Unido ao meu desejo em me inserir no meio acadêmico e contribuir para 
o conhecimento e intervenção com pacientes e familiares de fissurados, iniciei a 
presente pesquisa com o objetivo de conhecer a experiência de mães desde o 
diagnóstico pré-natal da fissura labiopalatina em seus filhos até a realização da 
primeira cirurgia reparadora.  
A realização desta pesquisa foi uma etapa importante não apenas para o 
meu aprendizado sobre a vivência dos familiares de pessoas com fissuras 
labiopalatinas, mas também, no como oferecer uma escuta aberta, sem 
julgamentos ou preconceitos. A possibilidade de conhecer e compreender uma 
experiência tão distante da minha, me permitiu uma reflexão sobre o que nós 
profissionais podemos fazer para um melhor acolhimento desses pacientes e 
seus familiares.  
Acredito na relevância desse trabalho por contribuir para que nós 
profissionais possamos compreender as experiências dessas mães, nos 
colocando no lugar delas, e assim, revermos nossa conduta para favorecer um 
acolhimento cada vez mais eficiente e humanizado.  
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1 INTRODUÇÃO 
 
1.1  AS FISSURAS LABIOPALATINAS 
As fissuras labiopalatinas estão entre as mais frequentes anomalias 
faciais e acometem cerca de um indivíduo a cada 650 nascidos vivos no Brasil. 
A anomalia resulta de variações no desenvolvimento que ocorrem durante o 
período embrionário (entre a quarta e a oitava semana de gestação), e no 
período fetal (nove semanas e além). Essas variações levam a uma interrupção, 
total ou parcial, na continuidade dos tecidos do lábio e, ou, palato 1–4. 
A ocorrência dessa interrupção não apresenta uma única causa, podendo 
ser desenvolvida por um único gene, distúrbios cromossômicos ou fatores 
ambientais. Entre os possíveis fatores ambientais, diversos estão relacionados 
à mãe (como alterações morfológicas e distúrbios hormonais), ao estresse, às 
infecções e medicamentos, às carências alimentares e às radiações. As fissuras 
podem ocorrer como fenômenos isolados ou associados a síndromes, 
sequências e anomalias 3,5,6. 
Spina7, classificou os tipos de fissuras labiopalatinas, utilizando como 
ponto de referência o forame incisivo, em: fissura pré-forame (lábio e arcada 
alveolar, até o forame incisivo); fissura pós-forame (palato duro e palato mole) e 
fissura transforame (lábio, arcada alveolar, palato duro e palato mole). As 
fissuras ainda são subdivididas em completa e incompleta (acometimento de 
todas as estruturas ou não) e unilateral ou bilateral. 
Dentre as fissuras, observa-se o predomínio do tipo transforame e a 
menor prevalência das fissuras pós-forame. Há maior frequência de fissuras 
unilaterais e predominantemente do lado esquerdo. No que se refere ao gênero, 
observa-se uma maior prevalência das fissuras transforames no sexo masculino 
e das fissuras palatinas no sexo feminino 8–12. 
O tipo da fissura pode exercer influência no desenvolvimento da criança. 
Nas fissuras palatinas observa-se um maior comprometimento no 
14 
 
 
 
desenvolvimento, podendo ser agravada quando associadas a outras anomalias 
ou síndromes genéticas13. Entre os agravos estão as dificuldades de 
alimentação, alterações de fala, problemas otológicos, com consequente perda 
auditiva, alterações dentárias, psicológicas e sociais. Apesar do quadro não 
determinar diferenças significativas na personalidade, favorecem contingências 
que podem influenciar no autoconceito, na insegurança e na dependência dos 
pais, além de outros impactos no âmbito emocional e social13–17. 
No que se refere à alimentação, observam-se nos lactentes com fissuras 
palatinas a dificuldade para a sucção e a deglutição, podendo ocorrer engasgos, 
obstruções das vias aéreas, dificuldade em coordenar a respiração e a 
deglutição, fadiga, pouca ingestão de leite por meio do seio materno e 
consequente prejuízo no ganho ponderal. Este fato, de uma maneira geral, não 
impede que esta criança receba a alimentação por via oral, sendo raras as 
indicações de sondas alimentadoras13. 
As alterações na fala estão relacionadas, em sua maioria, a uma 
disfunção do mecanismo velo faríngeo. Essa disfunção pode afetar o 
desenvolvimento da fala nos aspectos fonético e fonológico17. 
Para Colares e Richman18, a percepção do outro em relação à criança 
com fissura labiopalatina pode estar influenciada pelas alterações na sua 
aparência e na fala, podendo levar a dificuldade nas interações sociais e na 
menor expectativa dos pais e professores em relação ao seu desempenho 
intelectual. As questões relacionadas à linguagem podem também interferir no 
comportamento da criança, dificultando a sua participação em sala de aula com 
consequente dificuldade em seu desenvolvimento escolar. 
 
1.2  O TRATAMENTO DAS FISSURAS LABIOPALATINAS 
A conduta terapêutica nas fissuras labiopalatinas se inicia algumas vezes 
ainda no pré-natal, com o atendimento da família após o diagnóstico intrauterino. 
Com o paciente fissurado, os procedimentos terapêuticos, através de uma 
abordagem multidisciplinar, devem ocorrer a partir do nascimento se 
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prolongando até a adolescência19. As primeiras cirurgias plásticas corretivas 
acontecem nos primeiros meses de vida com o objetivo de reconstruir a 
deformidade morfológica do lábio e do palato, podendo favorecer de maneira 
crucial o desenvolvimento da criança20. 
O indivíduo com fissura labiopalatina geralmente se submete a quatro ou 
cinco procedimentos cirúrgicos ao longo da vida. Além dos procedimentos 
cirúrgicos, é necessária adesão contínua da família e do paciente ao tratamento 
dos distúrbios da fala, da oclusão dentária, das eventuais infecções do trato 
auditivo, do comprometimento do afeto e da sociabilidade. Dessa maneira, a 
equipe responsável deve envolver, além do cirurgião plástico, profissionais 
como: pediatra, otorrinolaringologista, radiologista, psicólogo, anestesista, 
geneticista, fonoaudiólogo e ortodontista3,21,22. 
A terapêutica requerida para as fissuras é de longo prazo, gerando um 
investimento na atenção à saúde necessário a minimizar o estigma, a exclusão 
social, distúrbios emocionais na criança e na família15. 
O Sistema Único de Saúde (SUS) implementou mecanismos para a 
assistência a pacientes com fissuras labiopalatinas no início dos anos 90 com a 
elaboração de normas para o credenciamento de serviços capacitados a realizar 
a correção cirúrgica de fissuras labiopalatinas e de implante dentário ósseo 
integrado 23,24. 
Posteriormente, foi criada a Rede de Referência no Tratamento de 
Deformidades Craniofaciais (RRTDCF) que hoje é constituída de 29 centros 
credenciados nas cinco regiões do país para tratamento de fissuras 
labiopalatinas e/ou realização de implante dentário ósseo integrado e implante 
coclear25. 
Tendo como objetivo descrever e avaliar as características gerais da 
atenção a portadores de anomalias craniofaciais, Monlleó e Lopes26 constataram 
que dos 25 centros participantes do estudo por elas realizado, todos recebiam 
recursos do SUS, sendo que 19 eram SUS dependentes. Nos demais, além do 
SUS, os recursos eram originários de consultas particulares, convênios privados 
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e/ou organização não-governamental (ONG) de apoio a portadores de fissuras 
labiopalatais. Os autores também identificaram maior concentração de oferta no 
Sudeste, em especial em São Paulo, estado onde se encontram 14 dos centros 
do Brasil. Apenas cinco centros referiram receber pacientes apenas do próprio 
estado, os outros, recebiam de pelo menos um outro estado. 
Os estados das regiões Norte, Nordeste e Centro-oeste contam com 
poucos centros, o que possivelmente é insuficiente. Tal fato gera um expressivo 
fluxo de pacientes em busca de tratamento longe de seu domicílio. Visto que o 
tratamento das fissuras labiopalatinas não se refere apenas a realização de uma 
única reparação cirúrgica, mas sim de um acompanhamento a longo prazo com 
uma equipe multiprofissional, a distância dos centros pode ser fator crucial para 
que o tratamento não seja realizado em sua plenitude26. 
 
1.3  DIAGNÓSTICO PRÉ-NATAL DE FISSURA LABIOPALATINA 
A ultrassonografia é um exame de rotina no pré-natal de notável 
necessidade e importância, porém é relevante considerar o impacto emocional 
que pode gerar nas gestantes que o realizam. Gomes e Picinini27 defendem que 
os profissionais envolvidos na área e especificamente com a situação de exame 
ultrassonográfico, devem ser capazes de favorecer um ambiente de qualidade 
técnica e também emocional.  
A precisão do diagnóstico pré-natal para a maioria das malformações, se 
contrapõe aos recursos disponíveis para um tratamento precoce efetivo. Como 
consequência a essa situação, algumas mães podem sentir-se impotentes e se 
esquivar de atividades de preparação para o nascimento, evitando pensar na 
criança e inclusive dar um nome28. 
Gomes e Piccinini27 entrevistaram três gestantes cujos bebês 
apresentavam diagnóstico confirmado para uma anormalidade fetal. Estas 
gestantes relataram estado inicial de choque e ambivalência na realização da 
ultrassonografia. O aspecto negativo referido foi quanto a impotência e a 
angústia em ter conhecimento da anomalia e ter que esperar o nascimento do 
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filho para poder tomar as atitudes para a reabilitação. Em contraponto, o aspecto 
positivo referido foi de favorecer a prevenção em relação aos cuidados 
necessários e a preparação emocional e prática. 
No caso das fissuras labiopalatinas, o diagnóstico pré-natal é possível 
entre a 28º e 33º semanas de gestação. O exame ultrassonográfico possibilita 
mais facilmente a identificação da fissura labial, sendo a fenda palatina, 
diagnosticada com maior frequência após o nascimento por meio do exame 
clínico do recém-nascido3,29,30 
Estudos apontam que a incidência das fendas labiais e/ou palatinas 
identificadas através de ultrassonografias é de aproximadamente 0,2% em uma 
população de baixo risco, enquanto que na população de risco, a incidência é de 
cerca de 8% (Jones, 1993; Hafner et al, 1997 citados por Bunduki29). 
O diagnóstico das fendas labiais e/ou palatinas realizado no período pré-
natal permite o encaminhamento das gestantes a Centros de Referência com a 
capacidade de orientar sobre a patologia e realizar o planejamento das ações 
futuras1. Essas intervenções podem favorecer a família, no sentido que seja 
tranquilizada e principalmente, se prepare para o nascimento do filho sem o 
impacto de uma notícia inesperada no momento do parto. Assim, mesmo antes 
da chegada do bebê, poderão ser acolhidos emocionalmente e terem a 
oportunidade de conhecer os tratamentos necessários e a forma de ajudar o 
desenvolvimento do filho da melhor maneira possível31. 
Vaccari-mazzeti; Kobata e Brock2 avaliaram se o diagnóstico pré-natal 
influencia no tratamento das fissuras lábio-palatinas. O estudo foi feito com 48 
pacientes portadores de fissura divididos em 2 grupos (com e sem diagnóstico 
ultrassonográfico pré-natal). Através das respostas a um questionário com 
diversos itens, observou-se que quanto a adesão ao tratamento multidisciplinar, 
100% dos que tiveram diagnóstico pré-natal apresentaram uma melhor e mais 
precoce adesão permitindo assim tratamento mais precoce e maior possibilidade 
de integração social.   
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1.4  REAÇÕES FRENTE AO DIAGNÓSTICO 
Durante o período gestacional, influenciados por suas impressões e 
desejos, os pais desenvolvem uma imagem mental de seu bebê, podendo 
imaginar características como aparência, sexo, cor dos olhos, dos cabelos e 
traços fisionômicos. O nascimento de um filho com malformação, requer dos pais 
a tarefa de conciliar a imagem idealizada com a real. Essa adaptação pode variar 
conforme as características da malformação: se é visível, se pode ser corrigida, 
se afeta o sistema nervoso central ou a genitália e se é familiar28. 
Além das características da malformação, outros fatores como valores 
pessoais, experiências prévias, aspirações para com o filho, a maneira como a 
equipe médica comunicou sobre a anomalia e a qualidade das orientações 
recebidas sobre o quadro, também podem influenciar nesse enfrentamento32. 
Drotar et al33 observaram que apesar das variações nas malformações 
dos bebês e nos antecedentes dos pais participantes do estudo, os relatos 
referentes as suas reações incluíam temas semelhantes. Embora o tempo para 
lidar com cada questão variasse entre os envolvidos, os autores puderam 
identificar estágios que refletiam o curso natural das reações da maioria dos pais. 
O primeiro estágio corresponde ao choque, o segundo a descrença (negação), 
o terceiro a tristeza, cólera e ansiedade, o quarto ao equilíbrio e o quinto e último 
estágio, a reorganização.  
Sentimentos de choque também foram relatados por mães de crianças 
com fissura labiopalatina32,34. Vanz e Ribeiro 34 estudaram as reações de oito 
mães frente o diagnóstico de fissura labiopalatina e o conhecimento que tinham 
sobre a etiologia da má-formação. Relataram reações de choro, choque, 
desespero, negação, susto e normalidade. Entre os sentimentos vivenciados no 
momento do nascimento do filho com fissura, surgiram relatos de culpa e 
vergonha. Observou-se também o comportamento de não querer mostrar o filho, 
comportamento que pode estar relacionado ao constrangimento, culpa ou medo 
da reação do outro. Quanto a compreensão que tinham sobre a etiologia da má-
formação citaram: medicações, cigarro, álcool e mitos como carregar chave 
próximo ao peito. 
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As preocupações dos pais com os filhos fissurados, inicialmente parecem 
estar focadas na fenda labial da criança, porém, após, a constatação da 
malformação oculta, a fissura de palato, esta torna-se gradualmente a principal 
preocupação por prejudicar a alimentação, a erupção irregular dos dentes e a 
fala32. 
Para Rafacho, Tavano e Motti35, as preocupações iniciais frente ao filho 
com fissura referem-se a sua sobrevivência e também a questões estéticas. Os 
autores entrevistaram profissionais de um centro especializado em deformidades 
craniofaciais sobre as perguntas mais frequentemente formuladas pelos pais 
sobre fissuras labiopalatais durante os atendimentos ambulatoriais. Os temas de 
questionamento mais frequentes, segundo os profissionais, foram a cirurgia, o 
desenvolvimento da criança, a fala, a alimentação, a dentição, a causa da 
fissura, o exame do cariótipo, os recursos financeiros para o tratamento, a 
discriminação que a criança pode sofrer devido à fissura, o risco de gerarem 
outro filho com fissura, a anatomia da fissura e o controle das otites. Importante 
destacar que essa pesquisa ocorreu em um ambiente hospitalar e que as 
famílias estavam envolvidas na rotina pré-cirúrgica, o que pode influenciar em 
maiores questionamentos referentes as cirurgias e seus resultados estéticos. 
Carvalho e Tavano32 descreveram e analisaram respostas de 40 pais de 
crianças portadoras de fissura labial e/ou palatina diante do nascimento e início 
do tratamento dos filhos. Apenas 30% dos pais referiram ter compreendido 
totalmente as orientações fornecidas pelos profissionais e 43% disseram 
esclarecer suas dúvidas com os profissionais. Aqueles que não questionaram, 
justificaram o não questionamento por sentirem vergonha, pelas consultas serem 
rápidas e pelo nervosismo. Sendo que, 85% destes pais relataram necessitar de 
mais orientações sobre a situação dos filhos. 
Os autores concluíram que os pais estavam vivenciando o impacto do 
nascimento, apresentando desinformação e passividade diante do tratamento. 
Tal resultado revela a necessidade de atuação psicológica sistemática além da 
transmissão de informações de maneira adequada e efetiva32. 
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1.5  POLÍTICAS PÚBLICAS E O PAPEL DA EQUIPE DE SAÚDE 
A assistência às mães durante o período pré-natal, no parto e puerpério, 
é prevista nas políticas públicas de apoio e humanização à saúde materno-
infantil. Um importante marco quanto a estratégias de saúde pública voltadas à 
atenção materno-infantil ocorreu em 1983 com a formulação do Programa de 
Assistência Integral à Saúde da Mulher (PAISM) do Ministério da Saúde. O 
programa considerava a articulação das ações de pré-natal e da assistência ao 
parto e puerpério, além da prevenção ao câncer e doenças sexualmente 
transmissíveis, assistência ao adolescente, a menopausa e a anticoncepção36,37. 
A constituição de 1988 foi outra conquista importante à saúde da mulher 
e da criança. O documento contém vários artigos que garantem direitos 
reprodutivos, como: a proteção à maternidade e à infância; a licença à gestante, 
sem prejuízo do emprego e do salário; e assistência gratuita aos filhos e 
dependentes, desde o nascimento até seis anos de idade em creches e pré-
escolas36,38. 
O Estatuto da criança e do adolescente, aprovado em 1990, assegura à 
gestante, através do SUS, o atendimento pré e perinatal, prevendo, entre outras 
coisas, apoio alimentar à gestante, assistência psicológica no período pré e pós-
natal, condições adequadas ao aleitamento materno e alojamento conjunto, 
possibilitando ao neonato a permanência junto à mãe39. 
Na década de 90, o estado brasileiro executa vários programas e 
estratégias voltadas aos cuidados materno-infantis, como o Programa de 
Agentes Comunitários de Saúde (PACS), em 1991, e o Programa de Saúde da 
Família (PSF) em 199436. 
Em 2000, o Ministério da Saúde, por meio da Portaria/GM n.o 569, de 
1/6/2000, institui o Programa de Humanização no Pré-natal e Nascimento 
(PHPN). Reconhecendo as necessidades de atenção específicas à gestante, ao 
recém-nascido e à mãe no período pós-parto, o projeto tem como objetivo 
assegurar a melhoria do acesso, da cobertura e da qualidade do 
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acompanhamento pré-natal e da assistência ao parto e ao puerpério às 
gestantes e ao recém-nascido40. 
Não obstante a implantação de políticas públicas, não é raro encontrar 
estudos que referem as diversas dificuldades encontradas por gestantes e mães 
durante a assistência prestada pelos profissionais de saúde. A relação do 
profissional com a família em casos de anormalidade fetal foi estudada por 
Milbrath et al 41. Os pesquisadores discutem o processo de comunicação entre 
a equipe de saúde e a família de crianças com paralisia cerebral. Através de 
entrevistas com seis famílias de crianças com diagnóstico de asfixia perinatal 
grave, identificou-se relatos de diversos ruídos no processo de comunicação. Um 
deles foi o referente a falta de um profissional de referência na equipe de saúde. 
A mudança constante de profissionais levava a alterações nas informações 
passadas, gerando confusão nos familiares. Os participantes também se 
queixaram de informações vagas e observou-se a dificuldade em entender a 
linguagem utilizada pelas profissionais, impossibilitando o conhecimento claro do 
diagnóstico. 
As participantes do estudo de Gomes e Picinnini 27, também referiram a 
insatisfação quanto a algumas das condutas dos profissionais envolvidos no 
diagnóstico da anormalidade fetal, como a demora pela comunicação e o pouco 
detalhamento das informações. Os autores alertam para a importância dos 
profissionais de medicina fetal se conscientizarem do que o exame representa 
para a gestante. O exame é o responsável por apresentar o bebê para as mães 
e assim está envolto de uma grande carga emocional. A inadequação de alguns 
profissionais ao não demonstrarem paciência para oferecer as informações 
necessárias, não utilizarem uma linguagem compreensível e\ou não estarem 
preparados em acolher emocionalmente as gestantes, pode dificultar ainda mais 
o momento da mãe que já é de tamanha vulnerabilidade. 
Apesar dessas inadequações, a demora pelo diálogo com a mãe pode 
ocorrer em função da necessidade dos profissionais envolvidos terem certeza 
dos seus achados, levando tempo para que examinem em detalhes a imagem 
afim de uma conclusão mais segura. O silêncio nesse período parece intensificar 
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a angústia das mães e assim o tempo de espera real não corresponde ao 
vivenciado. Frente a isso, os autores sugerem que: 
“a paciente seja mantida como a principal personagem na 
cena do exame, e que em situações de dúvida, em que 
outros médicos precisam ser consultados, esta fosse 
informada, mesmo com dados mínimos, sobre o que está 
acontecendo”27. 
E lembram ainda que o momento é de grande impacto emocional para as 
mães, podendo ocorrer redução da capacidade de compreensão de informações 
complexas, fazendo-as concluir que os esclarecimentos foram insuficientes. 
Referente a relação entre família e equipe em casos de fissuras 
labiopalatinas, Berberian et al1 entrevistaram 28 mães sobre aspectos 
relacionados ao diagnóstico da malformação. Em relação ao momento do 
diagnóstico, a maioria das mães verbalizou que os profissionais falaram sobre a 
sintomatologia e o prognóstico positivo do quadro. Também buscaram acolher 
as mães realizando uma comparação com outros problemas maiores ou mesmo 
negando a presença de uma anormalidade. Alguns dos profissionais procuraram 
esclarecer quanto o tratamento cirúrgico e a etiologia da malformação. 
A grande maioria das mães do estudo teve a notícia do diagnóstico pelo 
médico, o que justifica o tipo de informação recebida, mais pautada em sintomas 
orgânicos, funcionais e no tratamento cirúrgico. Assim, as mães apresentavam 
pouco acesso às informações relativas ao impacto sob as dimensões 
psicológicas, linguísticas e sociais do quadro. Frente a diversidade de 
implicações no diagnóstico de fissura labiopalatina, entende-se que uma equipe 
composta por profissionais de diferentes áreas na abordagem do diagnóstico 
junto à família, é de extrema relevância1. 
Berberian et al identificaram que os pais abordavam assuntos 
relacionados com a cirurgia a toda equipe multiprofissional, revelando a 
importância de todos compartilharem os conhecimentos e oferecerem 
informações coesas. Ao analisaram as respostas oferecidas, perceberam que os 
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profissionais consideravam a individualidade das pessoas envolvidas no caso e 
também ofereciam respostas objetivas que auxiliavam na elaboração de 
expectativas realistas e que contribuíam para uma adesão adequada ao 
tratamento. Destacam que a falta de profissionais de diferentes áreas e o pouco 
conhecimento da equipe quanto características das fissuras labiopalatinas, 
podem limitar os pais na compreensão dos diferentes aspectos envolvidos; na 
adoção de cuidados adequados; na elaboração e no enfrentamento de 
preconceitos; e no planejamento de ações quanto o tratamento do fissurado após 
o seu nascimento 1. 
Di Ninno et al42 ao estudarem o conhecimento de profissionais da área da 
saúde sobre as fissuras lábio palatinas, em maternidades públicas e particulares 
de Belo Horizonte, constataram que dos entrevistados, poucos demonstraram 
ter informações sobre a etiologia das fissuras, alimentação, uso ou não da 
chupeta / bico e cronologia cirúrgica. Para os autores, o fato dos profissionais de 
saúde das maternidades desconhecerem vários aspectos específicos das 
fissuras pode comprometer as orientações passadas aos pais. 
Milbrath et al41 ressaltam a importância de fornecer aos pais informações 
claras e precisas e averiguar a compreensão das mesmas. Lembram que a 
equipe deve estar disponível a escuta, estar receptiva para esclarecer dúvidas e 
minimizar a ansiedade. Por fim, apontam a necessidade que os profissionais 
avaliem os seus conceitos, valores e práticas dentro dessa área. Além dos 
aspectos tecnicistas e curativos, faz-se importante considerar e incorporar o ser 
humano e o meio em que ele vive. 
Concomitante ao acesso precoce ao diagnóstico, devem ocorrer 
estratégias voltadas à educação em saúde, afim de que a família tenha 
condições de promover, de forma ativa e consciente, os cuidados necessários 
para o desenvolvimento da criança de forma responsiva. Ressalta-se, ainda, que 
a efetividade de tal prática pressupõe que a mesma esteja assentada numa 
conduta ética que favoreça a escuta e o acolhimento dos familiares, sendo assim 
uma educação dialógica e participativa1. 
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Compreende-se assim que o diagnóstico pré-natal da fissura 
labiopalatina, a depender de alguns fatores, pode auxiliar no enfrentamento dos 
pais e na adesão adequada ao tratamento. Pretende-se conhecer junto as mães 
suas vivências, afim de identificar fatores que favoreceram ou prejudicaram o 
enfrentamento ao longo dessa trajetória entre o diagnóstico pré-natal e o início 
da reabilitação. 
No presente estudo, entende-se por “vivência” o conteúdo das 
experiências vividas desde a constatação pré-natal da fissura labiopalatina até 
realização da primeira cirurgia reparadora da criança. 
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2 OBJETIVOS 
 
2.1 OBJETIVO GERAL 
Conhecer a vivência de mães desde o diagnóstico pré-natal da fissura 
labiopalatina em seus filhos até a realização da primeira cirurgia reparadora. 
2.2  OBJETIVOS ESPECÍFICOS 
 Conhecer o significado da fissura labiopalatina para as mães; 
 Conhecer as reações emocionais e comportamentais das mães 
frente a constatação intrauterina da fissura labiopalatina; 
 Conhecer a trajetória na busca de tratamento para os seus filhos; 
 Conhecer as expectativas das mães quanto ao desenvolvimento 
dos seus filhos com a fissura labiopalatina.  
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3 METODOLOGIA 
 
3.1 MÉTODO 
O presente estudo se caracteriza como uma pesquisa qualitativa. O 
método qualitativo pretende compreender o significado do fenômeno estudado 
para a vida das pessoas. É a partir da representação que possuem dos 
fenômenos da doença e da vida em geral que as pessoas organizam de certo 
modo suas vidas, incluindo seus próprios cuidados com a saúde. Tais 
significados são partilhados culturalmente e dessa forma também organizam o 
grupo social em torno destas representações e simbolismos43. 
Segundo Turato43, conhecer as significações do processo saúde-doença 
auxiliam nos seguintes aspectos:  
“(...) melhorar a qualidade da relação profissional-
paciente-família-instituição; promover maior adesão de 
pacientes e da população frente a tratamentos ministrados 
individualmente e de medidas implementadas 
coletivamente; entender mais profundamente certos 
sentimentos, ideias e comportamentos dos doentes, assim 
como de seus familiares e mesmo da equipe profissional 
de saúde”43. 
De acordo com as propriedades do método, o estudo se configura como 
naturalístico (coleta de dados ocorre em cenário natural), descritivo, indutivo 
(tem o processo, e não apenas o produto, como principal preocupação) e os 
resultados estão sob a forma de palavras e interpretados essencialmente pela 
questão da significação44. 
3.2 CASUÍSTICA 
Participaram deste estudo mães de bebês em tratamento no Hospital 
Sociedade Brasileira de Pesquisa e Assistência para Reabilitação Craniofacial 
(SOBRAPAR). O Hospital, localizado no estado de São Paulo, é um dos 
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credenciados no SUS para a realização de procedimentos integrados para 
reabilitação estético-funcional de pessoas com fissuras labiopalatinas, entre 
outras deformidades craniofaciais. O acompanhamento destes pacientes é 
realizado por uma equipe com a participação de cirurgiões plásticos, 
enfermeiros, fonoaudiólogos, ortodontistas, assistentes sociais e psicólogos45. 
Os critérios de inclusão do estudo foram: (1) ter tido conhecimento do 
diagnóstico de fissura labiopalatina do filho durante o período pré-natal, através 
de exame ultrassonográfico, (2) ter iniciado o tratamento no serviço da 
SOBRAPAR no ano de 2014, (3) os filhos apresentarem fissura labiopalatina 
isolada ou seja, sem outras comorbidades, (4) no momento da pesquisa, os filhos 
já terem realizado a primeira cirurgia reparadora e (5) não terem feito o segundo 
procedimento previsto.  
Esses critérios visaram selecionar mães que estavam em momentos 
semelhantes do tratamento, para assim, poderem revelar suas percepções sobre 
períodos parecidos da trajetória. Optou-se pelo momento após a primeira cirurgia 
reparadora para a realização da entrevista por dois motivos, primeiro que a 
realização da pesquisa durante a gestação ou nos primeiros meses após o 
nascimento, além de configurarem momentos de grande vulnerabilidade 
emocional, ainda não favoreciam vínculo próximo com a instituição que 
permitiram relatos mais detalhados. O segundo motivo é pelo entendimento que 
após a primeira cirurgia, encerra-se um primeiro ciclo de incertezas quanto ao 
diagnóstico e a reabilitação.  
A escolha das participantes ocorreu de forma proposital ou intencional, 
extraindo da população de sujeitos um subconjunto, que por apresentar as 
similaridades descritas acima, pudesse esclarecer os propósitos formulados pelo 
estudo. Assim, para a seleção dos sujeitos assegurou-se que atendiam às 
necessidades do estudo se enquadrando tanto para o esclarecimento do assunto 
em foco, como para a facilidade e tempo disponível em participar das 
entrevistas44. 
O número de sujeitos não foi previamente definido, sendo determinado 
por saturação. Na saturação a pesquisadora encerra a coleta de dados quando 
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avalia que as informações coletadas com certo número de sujeitos começaram 
a se repetir46. 
Foram entrevistadas nove mães, em sete casos os pais também estavam 
presentes durante a entrevista, porém, apesar de convidados, apenas quatro 
responderam aos questionamentos junto com as mães. 
 
3.3 INSTRUMENTOS E PROCEDIMENTOS  
Para a coleta dos dados foram utilizadas entrevistas, modo mais difundido 
de obtenção de informações discursivas não documentais. As entrevistas podem 
ser classificadas em: entrevista aberta, entrevista estruturada, entrevista 
semiestruturada, entrevista através de grupos focais e histórias de vida 47. 
Na entrevista aberta, o informante aborda livremente o tema proposto, o 
que não acontece com a entrevista estruturada, que pressupõe perguntas 
previamente formuladas. Na entrevista semiestruturada, tipo utilizado no 
presente trabalho, articulam-se essas duas modalidades, ou seja, sua 
característica principal é basear-se em um roteiro que apresenta questões 
abertas, nas quais o entrevistado pode discorrer livremente sobre um tema 
proposto ou pergunta formulada47.  
 A entrevista semiestruturada permitiu maior proximidade entre a 
pesquisadora e as participantes, favorecendo o relato dos aspectos afetivos e 
valorativos vivenciados que poderiam ser determinantes dos significados 
pessoais de suas atitudes e comportamentos48. 
Para a seleção das participantes, inicialmente foi realizado um 
levantamento dos prontuários de pacientes da SOBRAPAR que preenchiam os 
critérios do estudo. Uma vez selecionados os casos, as mães foram sendo 
contatadas à medida que compareciam aos ambulatórios interdisciplinares da 
instituição, neste contato a pesquisadora apresentava o seu projeto de pesquisa 
e convidava para a participação no estudo.  
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Nenhuma mãe se negou a participar do estudo. Todas as nove mães que 
foram convidadas, após receberem esclarecimentos sobre a pesquisa, 
aceitaram participar, e assim foi agendada uma data para a realização da 
entrevista. Com o intuito de facilitar a ida das participantes, os agendamentos 
priorizaram os dias de retorno para atendimento das mães e bebês com os 
demais membros da equipe. As entrevistas foram realizadas no período entre 
novembro de 2014 e junho de 2015. 
As entrevistas foram realizadas em uma sala no ambulatório da Sobrapar 
pela autora da pesquisa, neste momento a pesquisadora retomou com as 
participantes maiores detalhes da pesquisa e dos aspectos éticos envolvidos 
com a leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido aprovado pelo 
Comitê de Ética em Pesquisa da Faculdade de Ciências Médicas da Unicamp 
sob o número 731.086.  
Após estes esclarecimentos, o Termo de Consentimento Livre e 
Esclarecido foi assinado permitindo o início da entrevista. Mesmo a seleção 
inicial das participantes terem focado apenas as mães, em alguns casos os pais 
estavam presentes no momento da entrevista e também contribuíram relatando 
sobre suas experiências. 
 A pesquisadora iniciou as entrevistas convidando os participantes a 
relatarem sobre a sua experiência desde a constatação da gestação do filho 
fissurado até o momento da entrevista. No transcorrer dos relatos alguns tópicos 
não foram abordados espontaneamente sendo introduzidos pela pesquisadora.  
Esses tópicos introduzidos faziam parte de um roteiro elaborado 
previamente baseado na literatura e na experiência profissional da pesquisadora 
no atendimento a mães com filhos fissurados. O roteiro continha os seguintes 
tópicos: 
1. Se a gravidez foi planejada 
2. Como foi realizada a notícia da constatação da fissura e as reações 
emocionais da mãe, pai e demais familiares frente ao diagnóstico; 
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3. Conhecimento prévio e maiores preocupações em relação à anomalia 
constatada;  
4. Recursos utilizados para obtenção de maiores informações e busca por 
tratamento; 
5. Como foi recebida pelos profissionais de reabilitação e sentimentos 
decorrentes;  
6. Maiores dificuldades encontradas durante o tratamento; 
7. Expectativas frente ao desenvolvimento do filho; 
8. Caso pudesse escolher, o que alteraria durante essa trajetória. 
As entrevistas duraram em média 25 minutos e foram gravadas com 
equipamento de áudio digital MP3 player e posteriormente transcritas 
literalmente pela pesquisadora. Na nona entrevista a pesquisadora observou que 
os principais elementos dos relatos começavam a se repetir, dando por 
encerrada a coleta de dados. 
Realizadas todas as transcrições, a pesquisadora retomou a escuta das 
gravações, conferindo-as com o material transcrito e seguiu para a fase de 
análise do material.  
 
3.4 ANÁLISE DO MATERIAL COLETADO 
Os dados foram tratados utilizando técnicas de Análise de Conteúdo. Esta 
análise busca a interpretação cifrada do material de caráter qualitativo e consiste 
em técnicas de pesquisa que possibilitam que as inferências sobre os dados se 
tornem replicáveis e válidas através de procedimentos especializados e 
científicos47. Segundo Bardin 49, a Análise de conteúdo pode ser definida como: 
“um conjunto de técnicas de análise de comunicação 
visando obter, por procedimentos sistemáticos e objetivos 
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de descrição de conteúdo das mensagens, indicadores 
(quantitativos ou não) que permitam a inferência de 
conhecimentos relativos às condições de 
produção/recepção destas mensagens”49. 
De acordo com o sugerido por Minayo47, a pesquisadora iniciou realizando 
uma leitura em primeiro plano de falas a fim de alcançar um nível mais profundo, 
ultrapassando os sentidos manifestos do material. Os procedimentos utilizados 
permitiram relacionar estruturas semânticas (significantes) com estruturas 
sociológicas (significados) dos enunciados e articular a superfície dos 
enunciados dos textos com os fatores que determinam suas características: 
variáveis psicossociais, contexto cultural e processo de produção da mensagem.  
Entre as diversas modalidades possíveis, o presente estudo utilizou a 
análise temática, a fim de descobrir os núcleos de sentido, cuja presença ou 
frequência significassem algo para o objeto analisado47. 
Destacou-se os aspectos comuns dos nove casos estudados em quatro 
eixos temáticos: 
1) O diagnóstico da fissura labiopalatina 
1.1  O momento do diagnóstico de fissura labiopalatina  
1.2  Reações emocionais e comportamentais dos pais frente o diagnóstico 
1.3  Preocupações com o filho com fissura labiopalatina 
2) Vivência do período pré-natal 
2.1  Contato com profissionais 
2.2  A busca por informações sobre o diagnóstico e tratamento. 
2.3  Contato com o centro especializado 
3) Vivência no período pós-natal 
 
3.1  O nascimento e o acolhimento da equipe de saúde às mães e aos 
bebês fissurados 
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3.2  Período pré-cirúrgico (enfrentamentos sociais) 
3.3  A primeira cirurgia 
4) A importância do diagnóstico da fissura no período pré-natal 
Os eixos são apresentados e exemplificados com trechos dos relatos dos 
pais. Concomitante a essa apresentação, está a discussão dos principais 
aspectos analisados embasados na literatura e na experiência clínica da autora 
no atendimento psicológico aos pais com filhos portadores de malformações 
craniofaciais 
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4 APRESENTAÇÃO DOS DADOS E DISCUSSÃO  
 
4.1 PERFIL SÓCIO CULTURAL 
Para o melhor conhecimento do perfil dos participantes e consequente 
análise mais adequada dos dados, segue caracterização das participantes. Para 
melhor visualização, os principais dados das mães (Quadro 1) e dos aspectos 
relacionados aos filhos (Quadro 2) estão descritos em quadros. O levantamento 
dos dados descritos ocorreu através da análise de prontuários e de entrevista 
estruturada.  
 
Participante 1: Solteira, 25 anos, ensino superior completo, primeiro filho. 
Possuía um namoro estável com o pai (26 anos, ensino superior) de seu filho, 
que também participou da entrevista. Não relataram possuir antecedentes 
familiares de fissura. O casal não morava junto. A participante vivia com mais 
duas pessoas e a renda per capita da família era de 1,19 salários mínimos. 
Procurou o centro especializado ainda enquanto gestante para orientações. 
Após cerca de 3 meses seu filho nasceu, retornou ao hospital após 24 dias do 
parto, que foi cesárea. Seu filho, sexo masculino, tinha fissura labiopalatina 
transforame unilateral. Quando participou da entrevista seu filho tinha seis 
meses de vida e havia feito a primeira cirurgia reparadora há cerca de dois 
meses e meio. 
 
Participante 2: Casada, 29 anos, ensino médio completo, primeira filha. 
Apesar da não participação, seu marido (30 anos, ensino médio completo) 
também estava presente durante a entrevista. Não tinha casos de fissura na 
família. Em sua casa viviam quatro pessoas e a renda per capita era de 1,58 
salários mínimos. Teve contato com o centro especializado quatro dias antes do 
parto, que foi normal. Após 23 dias retornou para o início do tratamento do 
recém-nascido. Sua filha, sexo feminino, tinha fissura do tipo transforame 
completa bilateral. No momento da entrevista a bebê tinha cinco meses e havia 
feito cirurgia há cerca de um mês e meio.   
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Participante 3: Casada, 39 anos, ensino médio completo, primeiro filho. 
Haviam casos de fissura labiopalatina na família. Pai do paciente (37 anos, 
ensino superior) não estava presente na entrevista. O casal residia com o filho e 
mais três pessoas, a renda per capita familiar era de 0,79 salários mínimos. Não 
houve contato durante a gestação com o centro especializado, o primeiro 
atendimento foi feito após cerca de um mês e meio do nascimento do paciente. 
O parto foi cesárea, seu filho, sexo masculino, tinha fissura transforame 
unilateral. A entrevista ocorreu após cerca de 40 dias após a primeira cirurgia 
reparadora, o paciente estava com seis meses de vida. 
 
Participante 4: Casada, 38 anos, ensino técnico. O casal tinha uma filha 
de cinco anos e teve filhos gêmeos, ambos com fissura. O pai da criança (31 
anos, curso técnico) estava presente na pesquisa e também participou relatando 
sobre sua experiência. Relataram ter antecedentes de fissura na família. A 
família residia em uma casa com seis pessoas e possuía renda per capita de 
0,48 salários mínimos. O contato com o centro especializado ocorreu cerca de 
40 dias antes do parto, que foi cesárea. Os gêmeos eram do sexo masculino e 
um possuía fissura transforame bilateral e o outro transforame unilateral. O 
retorno ao hospital ocorreu após 24 dias do nascimento dos filhos. A entrevista 
ocorreu quando os gêmeos tinham oito meses e haviam há quatro meses 
realizado a primeira cirurgia.  
 
Participante 5: Em união estável, 20 anos, ensino médio completo, 
primeiro filho. O pai do paciente (28 anos, ensino médio completo), que possuía 
de outro relacionamento duas filhas (7 e 6 anos), participou ativamente da 
entrevista. Não possuíam antecedentes familiares de fissura labiopalatina.  
Residiam em nove pessoas com renda per capita de 1,08 salários mínimos. A 
participante não teve contato com o centro especializado no período pré-natal. 
O primeiro atendimento foi após 25 dias do nascimento do filho. O paciente, sexo 
masculino, nasceu de parto cesárea e tinha fissura pré forame incompleta. A 
entrevista ocorreu quando o bebê tinha sete meses e tinha sido operado há 12 
dias.  
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Participante 6: Em união estável, 30 anos, ensino médio completo, 
terceiro filho. Além do paciente, o casal tinha duas filhas (12 e 7 anos). O pai da 
criança (37 anos, ensino médio incompleto) participou ativamente da entrevista. 
Não tinham antecedentes familiares com fissura. Residiam o casal junto com 
seus três filhos com uma renda per capita de 0,69 salários mínimos. Durante a 
gestação, 35 dias antes do nascimento de seu filho, procurou o centro 
especializado. O parto foi cesárea e o bebê, sexo masculino, iniciou o tratamento 
no centro com 3 dias de vida. Possuía fissura transforame completa unilateral. A 
entrevista ocorreu 12 dias após a cirurgia reparadora, quando o paciente tinha 
cinco meses de vida.  
 
Participante 7: Em união estável, 28 anos, ensino superior, primeiro filho. 
O pai da criança (29 anos, ensino superior) estava presente no momento da 
entrevista, porém não participou da mesma. Não tinham antecedentes de 
malformação labiopalatina na família. O casal residia apenas com seu único filho 
e possuía 1,22 salários mínimos de renda per capita. O contato com o centro 
especializado aconteceu no período pré-natal, após cerca de 35 dias o bebê 
nasceu de um parto cesárea. Sete dias após o nascimento, a família retornou ao 
hospital para continuar o tratamento. O paciente, sexo masculino, tinha fissura 
transforame unilateral. No momento da entrevista o bebê tinha 7 meses e há 
cerca de quatro meses tinha feito sua primeira cirurgia. 
 
Participante 8: Em união estável, 36 anos, ensino fundamental 
incompleto, terceiro filho. O pai do bebê (46 anos, ensino fundamental 
incompleto) estava presente na entrevista e participou relatando sobre sua 
experiência. Não tinham antecedentes familiares de fissura labiopalatina. O 
casal tinha mais duas filhas (13 e 9 anos). A renda per capita familiar era de 2,03 
salários mínimos. O contato com o centro especializado ocorreu 23 dias após o 
nascimento de seu filho. O bebê nasceu de um parto cesárea e com fissura 
transforame unilateral. No momento da entrevista a criança tinha seis meses e 
havia realizado sua primeira cirurgia há cerca de um mês.  
 
Participante 9: Casada, 27 anos, ensino superior, segundo filho. O casal 
tinha uma filha de seis anos e o pai (33 anos, ensino superior), que não estava 
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presente na entrevista, tinha outro filho (10 anos) de um relacionamento anterior. 
Haviam antecedentes de malformação na família. O casal e filhos tinham renda 
per capita de 1,99 salários mínimos. O contato com o centro especializado 
ocorreu cerca de dois meses antes do nascimento do filho. O paciente, sexo 
masculino, nasceu de parto cesárea e tinha fissura pré forame incompleta. O 
recém-nascido iniciou tratamento com vinte dias de vida. No momento da 
entrevista tinha cinco meses e tinha feito sua primeira cirurgia há um mês.  
 
Quadro 1- Perfil Sociocultural das Participantes 
Participante Idade Escolaridade 
Estado de 
residência 
Estado Civil 
Renda 
per capta 
(Salário 
mínimo) 
Filhos 
Acompanhamento 
antes do parto 
1 25 Superior São Paulo Solteira 1,19 1 Sim 
2 29 Ensino Médio  São Paulo Casada 1,58 1 Sim 
3 39 Ensino Médio São Paulo Casada 0,79 1 Não 
4 38 Técnico São Paulo Casada 0,48 3 Sim 
5 20 Ensino Médio São Paulo Amasiada 1,08 1 Não 
6 30 Ensino Médio São Paulo Amasiada 0,69 3 Sim 
7 28 Superior  São Paulo Amasiada 1,22 1 Sim 
8 36 Fundamental 
Inc. 
São Paulo Amasiada 2,03 3 Não 
9 27 Superior São Paulo Casada 1,99 2 Sim 
 
A média das idades maternas foi de 30,2 anos, variando entre 20 e 39 
anos de idade. Quanto a escolaridade, encontra-se níveis de instrução diversos, 
desde de Ensino Fundamental incompleto à Superior completo. Não foram 
achados na literatura estudos que encontrassem associações entre idade ou 
escolaridade das mães e a criança com malformação. 
37 
 
 
 
A renda familiar per capita variou de 0,48 a 2,03 salários mínimos, tendo 
média de 1,22 salários mínimos. A maioria das participantes são casadas 
oficialmente ou consensualmente com os pais dos filhos com diagnóstico de 
fissura labiopalatina. Apenas uma participante (M1) não residia junto com o pai 
de seu filho, porém o casal tinha um namoro estável.   
O bebê com fissura labiopalatina era o primeiro filho de cinco das 
participantes. As outras quatro mães já tinham de um a dois filhos. Uma das 
participantes (M4) tinha uma filha e engravidou de gêmeos. Ambas as crianças 
nasceram com o diagnóstico de fissura labiopalatina. Assim, na tabela 2, o caso 
4 se refere a dois pacientes. 
Os pais dos bebês estavam presentes em 7 entrevistas realizadas. 
Porém, apesar da presença, apenas quatro pais participaram ativamente da 
pesquisa relatando sua experiência. Em pesquisa realizada por Jardim e Costa50 
no ano de 2009, pediatras relataram a percepção de que nos últimos cinco anos 
têm aumentado a quantidade de pais (figura paterna) que acompanham e 
fornecem informações sobre às crianças nas consultas médicas. Apesar do 
aumento, a mãe ainda é a acompanhante mais comum e quem consegue 
fornecer informações mais claras e detalhadas sobre a criança.  
Os pais tendem a acompanhar mais filhos adolescentes, que apresentam 
uma maior autonomia, e filhos do sexo masculino, o que possivelmente os deixa 
mais familiarizado com as temáticas da consulta. Os autores compreendem que 
os pais ainda não sentem segurança em assumir esse papel que culturalmente 
pertence as mães. O estudo também levanta a questão se os profissionais de 
saúde estão preparados a lidar com a figura paterna e a importância de 
desenvolverem um novo olhar para aperfeiçoar essa relação 50.  
A temática também foi estudada por Falceto et al51 que identificaram a 
relação conjugal problemática e o trabalho não remunerado das mães (“do lar”) 
como fatores associados à falta de envolvimento ativo dos pais nos cuidados de 
crianças lactentes.  
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Quadro 2 – Dados dos bebês e do diagnóstico de fissura labiopalatina 
Participante 
Antecedentes 
Familiares 
Tipo de fissura 
Idade da 
criança 
Sexo da 
criança 
1 Não FLP transforame a D 6 meses Masculino 
2 Não 
FLP bilateral 
transforame completa 
5 meses Feminino 
3 Sim 
FLP transforame 
unilateral D completa 
6 meses Masculino 
4 Sim 
FLP transforame 
bilateral/fissura 
transforame a E 
8 meses Masculino 
5 Não 
FLP pré forame 
incompleta a E 
7 meses Masculino 
6 Não 
FLP transforame 
completa a D e pós 
forame incompleta a 
E 
5 meses Masculino 
7 Não 
FLP transforame 
unilateral a E 
7 meses Masculino 
8 Não 
FLP transforame à D 
e pós forame 
incompleta a E 
6 meses Masculino 
9 Sim 
FLP pré forame 
incompleta 
5 meses Masculino 
 
A faixa etária das crianças, no momento da entrevista realizada com a 
mãe, variou entre 5 e 8 meses. No que se refere ao tipo de fissura labiopalatina, 
em dois casos atingiram apenas o lábio (pré-forame) e no restante dos casos 
lábio e palato foram atingidos (transforame), sendo dois casos bilaterais. O fato 
de não terem sido encontrados casos de fissuras apenas palatinas, justifica-se 
pelo fato dessas serem dificilmente identificadas no período pré-natal, sendo 
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diagnosticadas com maior frequência apenas após o nascimento. A prevalência 
de casos de fissuras transforames seguidas pelos de fissuras pré forames 
também é encontrada na maioria dos estudos levantados8–12  
Quanto ao gênero, houve predomínio do sexo masculino, sendo uma 
única criança do sexo feminino. A prevalência do sexo masculino nas fissuras 
pré-forame e transforame também são encontradas em diversos estudos8–11.  
Três mães relataram ter casos de fissura labiopalatina na família, porém 
nem sempre ter esses antecedentes significava contato com o familiar fissurado. 
Silva et al10 e Baroneza et al9 também verificaram em suas amostras que a 
menor parte apresentava antecedentes familiares de fissuras.  
Durante a análise das categorias temáticas apresentadas a seguir, as 
falas das mães e dos pais serão identificadas respectivamente pelas letras M e 
P acrescidas do número correspondente a participação como apresentado no 
quadro 1. 
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4.2 O DIAGNÓSTICO DE FISSURA LABIOPALATINA 
4.2.1 O momento do diagnóstico de fissura labiopalatina 
Nessa subcategoria foram agrupados os relatos referentes ao momento 
do diagnóstico da fissura labiopalatina durante o exame ultrassonográfico. 
Algumas mães relataram incômodo com a demora do profissional responsável 
em comunicar ou dar alguma explicação sobre os achados. A demora levou os 
pais imaginarem que algo não estava transcorrendo de maneira normal, gerando 
maior ansiedade.   
“ela [médica] ficou amedrontando muito sabe, “você já fez 
ultrassom comigo? ”, “não, com a senhora não”, “já fez outros?”, “já, 
já fizemos outros”, “ mas ninguém falou nada do que ele tem?” daí 
começou né“(P6) 
“O médico do ultrassom, ele enrolou a gente durante duas 
horas, com o aparelhinho em cima da minha barriga, tentando explicar 
o que era um lábio leporino, que até então ele não sabia, ele ficou ali, 
então ele olhava para ele que estava de pé, para mim que estava 
deitada lá na maca, e ficava ali” (M8) 
Outro incômodo relatado pelas mães foi a falta de esclarecimentos sobre 
a malformação identificada. 
“O médico que estava fazendo a ultrassom, perguntou: “Ah, 
você conhece lábio leporino?”, falei assim: “não, não conheço, né? 
Porque doutor? Meu filho tem?”, ele falou assim: “tem” (...). Só isso, 
não tive uma orientação, não tive nada...” (M 1) 
O relato da mãe 6 sobre o momento do diagnóstico revela a falta de 
preparo da profissional em acolher e orientar sobre o observado. 
“ela [médica] falou “É, não é... na verdade eu não sei, eu sei 
que ele vai vir muito feio”, aí eu pensei, vai vir deformado né? (...).  
Não foi legal. Até o jeito que ela falou, ela não deveria ter falado, ela 
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não deveria ter falado que ele ir vir muito feito, até no segundo eu 
voltei lá de novo, eu fiz..., quatro dias antes dele nascer o Dr. F. falou: 
“faz para ver se ele já está preparadinho, tudo”, e ela falou a mesma 
coisa, ela falou assim: “Olha, se prepara, porque não é legal o que 
você vai ver” (M6) 
Os conhecimentos prévios sobre fissura labiopalatina da mãe 9, que tinha 
familiares com a malformação, auxiliaram na compreensão da notícia no 
momento do exame. Apesar da melhor compreensão, a participante revela que 
de toda a sua trajetória, o momento da descoberta para ela foi o mais difícil. 
“O morfológico, que foi onde eu descobri que ele tinha fenda, o 
médico que fez o exame foi ótimo assim, ele não falou na minha cara, 
mas deixou no ar, e como eu já tinha na família, eu já descobri, ele 
falou assim: “Olha, ele tem um risquinho aqui” eu falei “Ah é lábio 
leporino né?” , “é, lábio leporino”, falou que era, falou que tinha o 
palato aberto, ele me indicou, me instruiu para procurar obstetra e que 
aqui na região se tratava na Sobrapar (...) Você vai achando que o 
seu filho não tem nada, é lindo e maravilhoso e descobre que tem 
alguma coisa diferente, aí você já começa a pensar na sua reação 
como mãe, porque... como que eu vou reagir? Você começa a pensar 
na reação das outras pessoas com o seu filho, e tudo, mas o pior dia 
foi o dia que eu descobri ” (M9) 
Os incômodos ocasionados com a demora em comunicar o diagnóstico e 
a falta de esclarecimentos sobre os achados são também relatados em outros 
estudos realizados com mães de crianças que apresentam anormalidades 
diversas 27,41. Tal situação nos permite pensar que independentemente da 
condição observada no feto, este momento, que é cercado de expectativas em 
relação a criança que está sendo gerada, deve ser estudado e compreendido 
pelos profissionais em sua plenitude para que possam assim oferecer uma 
prática mais acolhedora e esclarecedora, afim de amenizar o impacto emocional 
da situação. 
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A compreensão da família sobre o significado de uma característica não 
esperada ou desejada para o filho em gestação envolve vários aspectos. As 
mães, podem apresentar dificuldade em entender a linguagem utilizada pelos 
profissionais e além disso, por estarem em um momento de grande 
vulnerabilidade emocional, podem ter reduzida a compreensão das informações 
mais complexas, levando-as a concluir que os esclarecimentos não foram 
suficientes. Os profissionais, por sua vez, podem demorar em dar a notícia da 
malformação pela necessidade de uma investigação detalhada que permita um 
diagnóstico correto, ou mesmo podem não ter os conhecimentos necessários 
sobre a malformação para esclarecer com detalhes todas as dúvidas 
apresentadas. A falta de paciência, a utilização de linguagem técnica e o 
despreparo no acolhimento emocional, por parte dos profissionais envolvidos, 
também podem prejudicar o momento27,41. 
Segundo os relatos das participantes deste estudo, o período de 
investigação e a busca por maiores informações por parte dos profissionais pode 
gerar sentimentos negativos nos familiares. Para amenizar tal impacto negativo, 
os profissionais devem sempre informar os familiares, mesmo que minimamente, 
sobre o que está ocorrendo, e após a investigação completa do quadro, é 
importante que o profissional ofereça informações claras e precisas, sempre se 
assegurando que os familiares as compreenderam. A possibilidade de uma 
equipe multiprofissional na abordagem do diagnóstico junto a família também 
pode auxiliar nos esclarecimentos de informações nas diversas dimensões de 
impacto da anormalidade: sintomas orgânicos e funcionais, psicológicas, 
linguísticas e sociais1,27,41,52. 
No estudo desenvolvido por Nascimento 52 que analisou as reações de 
mães com filhos com fissura labiopalatina, identificou-se estratégias de 
comunicação médica do diagnóstico que contribuíram para que as participantes 
sentissem acolhidas e apoiadas pelos profissionais. Este modelo de ação reforça 
a importância de que o profissional demonstre ser afetivo e acolhedor, 
informando sobre a malformação de maneira clara, objetiva e com uma 
linguagem acessível às condições culturais e educacionais dos familiares.  
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Nos relatos das participantes em nosso estudo, o conforto oferecido pelos 
médicos em alguns casos foi realizado através de comparações com casos 
piores ou com esclarecimentos sobre a etiologia e o tratamento. 
“ Ele [médico] explicou assim, mais ou menos: “olha, isso não 
tem nada definido porque que acontece, vocês têm algum caso na 
família? Que tem esse tipo de problema?  (...). Falou para mim que 
isso não era nada, até assim para confortar ele falou assim que tinha 
dois filhos que tinham problemas bem maior do que esse, que em 
vista do problema isso não era nada, que tinha correção, que agora 
não podia fazer nada, né? Mas que após o nascimento ia ter correção 
tudo” (M2) 
“Ele [médico] só falou assim: “mãe, a médica vai conversar com 
você, isso não é problema, se viesse com problema de coração, se 
ele viesse com problema [maior]...”. (M3) 
A mãe 7 revelou satisfação com o acolhimento recebido no momento do 
diagnóstico. Além do acolhimento emocional, a profissional já forneceu 
indicações para o tratamento. 
“Ela anotou o lugar de encaminhamento que seria aqui no 
hospital Sobrapar e o Centrinho em Bauru, ela falou: “esses dois são 
ótimos lugares, hoje o Brasil é referência nisso, em atendimento, você 
não vai ficar desamparada”, e conversou muito, ela viu que eu não 
conseguia me controlar, saí chorando, então ela falou assim: "Chora, 
chora, porque depois você vai precisar ter força, pode chorar" (...). 
Falou uma coisa assim: "Mãe, não vai ser fácil, não vou mentir para 
você, você tem uma estrada longa”, mas aí como eu chorava muito, 
ela falou assim: "Você lembra dos seus dois anos de idade?”, eu: 
"Não”, “Dos três?”, “Não”, ela falou: "Então, ele também não vai 
lembrar disso, ele só vai saber se você tiver foto, se você não falar, 
ele não vai lembrar que passou por cirurgia, que nasceu com essa 
fissura, ele não vai lembrar disso, vocês pais que vão ter um pouco 
mais de trabalho, correr atrás, buscar o tratamento, acompanhar, só, 
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fora isso ele é uma criança normal, vai dar o mesmo trabalho que o 
Davi dá, pode ter certeza",  foi isso que ela me falou. Me ajudou”. (M7) 
Berberian1 analisando os aspectos relacionados ao diagnóstico das 
fissuras labiopalatinas encontrou relatos semelhantes. Os profissionais focavam 
a sintomatologia, o prognóstico positivo, o tratamento cirúrgico, a etiologia da 
malformação e acolheram as gestantes comparando as fissuras com outros 
problemas maiores ou mesmo negando que o quadro fosse uma anormalidade.  
Cabe aqui uma breve reflexão sobre a postura da médica da mãe 7 e da 
equipe da pesquisa de Berberian 1 sobre lidar com a malformação como não 
sendo uma anormalidade, ou seja, abordando o bebê para além das estruturas 
biológicas. Entende-se que esse olhar é essencial para a compreensão do 
indivíduo em sua totalidade e na ruptura de uma visão da deficiência enquanto 
uma anormalidade. 
Piccolo, Moscardini e Balbino 53, lembram que apesar dos aspectos 
biológicos serem importantes para a definição de deficiências, muitas das 
limitações vivenciadas por eles e seus familiares são influenciadas pela 
sociedade. Os padrões de normalidade são estabelecidos pela sociedade e 
diferenças recebem significados de descrédito e desvantagem social.  
Omote 54 aponta que pessoas deficientes não são exceções da 
normalidade e fazem parte da sociedade: 
 
“ [...] A deficiência e a não-deficiência fazem parte do 
mesmo quadro; fazem parte do mesmo tecido-padrão. As 
pessoas deficientes, mesmo que sejam portadoras de 
alguma incapacidade objetivamente definida e 
constatável, não constituem exceções da normalidade, 
mas fazem parte integrante e indissociável da sociedade”. 
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4.2.2 Reações emocionais e comportamentais dos pais frente o 
diagnóstico 
Essa subcategoria refere-se as reações emocionais decorrentes da 
notícia, tanto no momento imediato, quanto nos momentos seguintes. Cabe 
apontar que os exames em que a malformação foi identificada faziam parte 
daqueles de rotina solicitados para o acompanhamento do desenvolvimento do 
feto, não havendo suspeita inicial sobre qualquer tipo de anomalia. A 
constatação de que o filho não seria como o idealizado e a antecipação sobre os 
possíveis enfrentamentos ainda desconhecidos, provavelmente possam ter 
contribuído para algumas reações negativas, como choque, tristeza e medo. 
Esse achado corrobora com o de outras pesquisas em que as mães citaram 
sentimentos semelhantes frente o diagnóstico de malformação fetal27,34,52,55. 
“Ah, para mim foi bastante difícil, eu tava tão ansiosa para 
saber o sexo do bebê, a morfológica, né? Tava bastante ansiosa. E 
quando eu cheguei lá para fazer o ultrassom tudo, o médico começou 
a fazer o ultrassom, ele falou assim: “olha, você quer saber o sexo?”, 
falei: “quero”, ele falou que era uma menina, uma mulher, eu fiquei 
bastante feliz, né? Porque sempre no fundo no fundo toda mulher 
acha que é uma menininha, né? Aí fiquei bastante feliz, aí vi que ele 
começou a fazer o ultrassom (...) ele falou assim: “ó, tá tudo bem, só 
que tem um problema”, aí aquilo já desabou para mim, né? Já fiquei 
me...tipo em choque, fiquei só quieta, prestando atenção no que ele 
ia falar” (M2) 
“Foi um choque muito grande para mim né (...) Ele colocou o 
rosto dele em 3D pra mim dar uma olhada (...) aquilo ali ficou gravado, 
até hoje é gravado pra mim aquela imagem” (M3). 
“Depois, com os dias passando, eu chorei três dias seguidos... 
Nos primeiros dias chorava na frente dele, depois eu esperava ele sair 
de casa, para poder chorar, porque eu não queria chorar na frente 
dele, ne... Tinha medo dele não nascer, não sabia como é …” (M7) 
46 
 
 
 
“É um medo inexplicável porque eu nunca tinha visto, ele tinha 
visto, eu não, eu nunca tinha visto lábio leporino, fenda palatina piorou 
né”. (M8) 
 “Eu particularmente chorei umas duas semanas, porque a 
gente sempre deseja que as nossas crianças venham perfeito, com 
nenhum detalhe, perfeitinho” (P4) 
As reações emocionais ao diagnóstico e o enfrentamento da situação 
variam conforme as características da história de vida de cada participante. A 
mãe 3 demostrou ter tido grande dificuldade em elaborar e enfrentar a situação. 
Possivelmente para evitar o contato com as sensações de choque, medo e a 
grande preocupação desencadeada, parou de realizar os atendimentos do pré-
natal e se esquivou de contato com crianças com qualquer má formação. A 
participante tinha 39 anos, era casada e não tinha outros filhos. Relatou que 
durante anos teve grande desejo e expectativa em ter filhos, porém tinha 
dificuldades em engravidar e não acreditava mais que poderia acontecer. 
Aparentemente sua experiência prévia e suas expectativas com o primeiro filho, 
entre outras variáveis, influenciaram na sua vivência. 
Fatores como valores pessoais, experiências prévias, vontades para com 
o filho e a forma como a equipe médica comunica sobre a malformação podem 
influenciar a vivência dos envolvidos. Entre as possíveis reações à situação 
estressante, estão as vivenciadas pela participante 3, a de evitar pensamentos 
relacionados ao feto e atividades de preparação para o seu nascimento32,56. 
 “Claro, eu já tinha visto assim, crianças com esse problema 
tudo, mas quando é com você é diferente, né? E eu fiquei assim, muito 
preocupada e tudo. Fiquei muito preocupada com tudo o que 
aconteceu, com o que tava acontecendo (...). Inclusive no final da 
gravidez eu até parei de ir no pré natal, não deveria....que acabou eu 
até...assim para mim, eu achava que o neném não deveria ter saído 
da minha barriga. (...). Fiquei muito perdida mesmo. E assim eu não 
queria ver criança que tinha problema, minha sobrinha que teve o 
nenê prematuro, que ela ficou muito tempo no hospital, ela falava: “tia, 
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vamos ver o hospital, o médico, ir lá pra você ver como que é”, eu não 
queria ver. Isso daí eu me...eu achava assim, que o problema meu 
era meu, então eu não queria ver nada que ia acontecer, e eu tinha 
tanto medo assim, eu falava assim, eu na minha cabeça, como que 
ele ia vim?” (M3) 
A não possibilidade de antecipar a real aparência do filho, que agora não 
mais correspondia a imagem inicialmente idealizada, levou às mães a ativarem 
fantasias que prejudicavam o enfrentamento da situação. 
 “Você falar, você já saber que vai ser uma má formação, mas 
que a sua imaginação humana vai além daquilo, você acha..., não 
imagina, quando nasce você vê que não é aquilo..., mas sua 
imaginação humana, imagina muita outras coisas” (M8) 
“Porque nessa hora o que você pensa? Você pensa sempre o 
pior” (P8) 
Outro sentimento frequentemente vivenciado foi o de culpa. Devido a 
etiologia da fissura labiopalatina ser multifatorial, a procura por explicações das 
causas exatas era frustrada. A necessidade de saber os “porquês”, levavam as 
mães a uma incessante busca por possíveis fatores que pudessem ter 
contribuído para o ocorrido. Muitas acabavam encontrando em seus próprios 
comportamentos as possíveis respostas para a determinação do problema. As 
mães de crianças com fissuras labiopalatinas participantes dos estudos de Vanz 
e Ribeiro34 e de Nascimento52 também referiram o sentimento de culpa. 
As fissuras podem ser desenvolvidas por um único gene, distúrbios 
cromossômicos ou fatores ambientais. Entre os fatores ambientais estão os 
relacionados ao organismo da mãe e os referentes ao seu contato com agentes 
externos3,5,6, o que pode levantar nas mães a suspeita de terem favorecido a 
falha no desenvolvimento do filho. 
 “É. Depois eu comecei a pensar, como a gente não tem uma 
definição, as vezes a gente até se culpa, fica perguntando: “porque 
isso? O que será que eu fiz? Será se foi isso, será se foi aquilo? É 
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muito ruim ficar sem....acho que para mim seria mais fácil eu saber: 
“ó, você fez isso, foi por causa daquilo”, acho que seria mais fácil de 
lidar com a situação. (...). A gente fica: “mas porque comigo?  O que 
que eu fiz?”, se culpando, né? (M2) 
“Você fica pensando o que que eu fiz de errado, o que que eu 
comi, o que faltou de vitamina, você pensa tudo, tudo vem na sua 
cabeça. Porque? Porque que o meu filho tem isso? Eu tenho uma filha 
que nasceu sem nada, porque ele tem? (...) eu critiquei a falta de 
vitamina, porque eu faço ovo de páscoa caseiro e eu estava bem na 
época da páscoa quando eu engravidei e tal, era no meio de Abril 
quando eu engravidei e a páscoa era dia 24 se eu não me engano, do 
ano passado, coisa assim, então eu comia muito pão, porque não 
dava tempo de cozinhar, estas coisas, então eu me crucifiquei muito 
por isso, e também a minha mãe descobriu que tinha câncer e eu 
esqueci de tomar o remédio, e foi nesse meio tempo  todo que eu 
acabei engravidando sem querer. Não foi planejado”. (M9) 
“A mais insegurança da culpa, eu fiquei muito me remoendo, 
ficava olhando o calendário vendo tudo o que eu tinha feito, aonde eu 
tinha ido, no cabeleireiro, eu ficava pensando: "meu Deus, será que 
ela passou alguma coisa que pode ter afetado...", remédio, eu lembrei 
as vezes que eu tinha ido no hospital para ver se as medicações na 
veia que eles poderiam ter me dado podia... Fiquei pensando, porque 
em janeiro eu fiz um raios-X, será que pode ter sido isso? Não... foi 
perto dos dias que eu tinha descoberto que eu estava grávida, ficava 
procurando, como...nossa...eu precisava saber: “foi isso que 
aconteceu”. Depois eu já vi que era desnecessário, vai adiantar saber 
se foi uma medicação ou se foi genética, ou se foi uma provação de 
Deus mesmo” (M7). 
A fala da mãe 7 pode revelar sentimentos decorrentes da frustração na 
busca das causas e sensações de injustiça por ter um filho com fissura 
labiopalatina. A explicação encontrada em uma “escolha divina” ajudou a aceitar 
a situação. 
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“Não se deve pensar assim, mas..., na casa que eu tava 
construindo, tem uma mulher que também estava gestante, a mulher 
bebia, a mulher fumava, o bebê nasceu normal, aí você fala: "Meu 
Deus",  aí você se pega e pensa, eu tenho uma irmã que também 
ganhou um bebê recentemente, o pai não liga, o pai não tá nem ai, 
minha irmã é meio descabeçada, aí você pensa: “Deus sabe para 
quem manda”, porque se dá para uma pessoa dessas, não vai perder 
tempo, não vai fazer tratamento, não vai atrás, vai ficar...”(M7) 
Três mães contaram sobre terem encontrado na família e conhecidos o 
apoio emocional que precisavam. Porém, essa reação não foi a mesma a todos, 
os pais do caso 8 optaram por não revelarem o diagnóstico antes do nascimento 
a ninguém. Aparentemente, evitar o relato foi mantido pelos sentimentos de fé 
de que o quadro poderia ser revertido. 
“Quando eu descobri assim, eu saí do consultório assim “E 
agora?”. Sabe? Aí eu cheguei em casa, conversei com meu pai e “Isso 
aí é tranquilo, isso a gente lida normal, como se não tivesse nada, é 
só ter calma e fé”, aí eu, depois deste dia, nasceu uma criança normal, 
uma coisa que tem solução, então não tem porque se desesperar, aí 
então depois, a gente foi levando... (M5) 
 “E assim, estas duas pessoas que trabalham na empresa que 
ajudaram também, deram suporte, sempre deixei minha situação 
clara na empresa, na família, o que tava acontecendo com eles, o 
tratamento deles e as coisas assim foram ficando mais claras” (P4) 
“Era uma coisa assim né: “aí eu vou contar, aí não vou, acho 
melhor contar, desabafar né”, daí se fica naquela uma, fica esperando 
assim né, quando nascer não vai ter, sabe quando você fala assim 
“Não vai ter, vai...” (...)“Desde o momento que nós ficamos sabendo, 
ficou entre nós, ninguém ficou sabendo (...) ninguém ficou sabendo, 
só nos dois e as duas meninas (...). Ninguém sabia, nem os meus 
irmãos, nem os pais dela, ninguém”. (P8) 
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“Quando você tem fé, você também imagina um milagre, eu 
tenho uma fé”. (M8) 
A fé como possibilidade de reversão do quadro também foi expressada 
pela mãe 9. 
“Eu, não sei se vocês acreditam ou não, mas eu acho que a fé, 
foi o que fechou o S. por dentro, entendeu? Era aberto, o exame está 
lá, um buraco preto no palato dele e não tem nada no palato dele, 
então a gente fez muita promessa, muita oração, pode ser que seja 
fechado e a gente...não sei, mas eu acredito que foi válido”. (M9) 
Vasconcelos e Petean57 estudaram o apego materno-fetal, ansiedade, 
depressão e modos de enfrentamento de gestantes com diagnóstico de 
anormalidade fetal. Entre os resultados do estudo, os autores concluíram 
através das 22 gestantes participantes, que a estratégia focalizada na busca de 
práticas religiosas foi a mais utilizada, seguida da focalizada no problema e por 
fim a busca por apoio social. 
O aspecto religioso também foi um recurso significativo para as mães 
participantes do estudo de Nascimento52 para buscar esperança e força no 
enfrentamento da situação. Assim como no presente estudo, a religião foi vista 
como uma possibilidade de explicação para as causas da fissura e/ou garantia 
de solução.  
 
4.2.3 Preocupações com o filho com fissura labiopalatina 
A alimentação foi citada como uma das principais preocupações vivenciadas 
tanto no período pré-natal quanto no pós-natal. Compreende-se que a 
alimentação por estar associada a sobrevivência dos bebês e por exigir das 
mães adaptação e o desenvolvimento de habilidades ainda não aprendidas, 
gerava sentimentos de grande ansiedade e questionamentos sobre sua 
capacidade em suprir as necessidades do próprio filho. 
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“Você imagina a alimentação, como será...até quando nasce 
você vê o tamanho da palatina dele, você fala “como será a 
alimentação dele? (M8) 
“ Porque eu não me assustei em questão estética, a questão 
da aparência não foi o que me preocupou, eu me preocupei com a 
questão da alimentação, pensei “meu Deus, se ele nascer com 
lábio...”, eu li algumas matérias e tudo assim, vi que era mais tranquilo, 
“mas e se nascer com o céu da boca, como que eu vou alimentar, 
né?” (M1) 
A alimentação como a principal preocupação dos pais também foi 
identificada em outros estudos com mães de bebês com fissura labiopalatina52,55. 
Nascimento52 chama a atenção para a importância do amamentar na interação 
mãe-bebê, não apenas para a competência materna de prover saúde e a 
sobrevivência da criança, mas também para a intimidade que favorece entre a 
mãe e seu filho. 
A impossibilidade de amamentar o filho no seio não foi apontada como 
um problema por todas as mães ouvidas em nosso trabalho. A participante 4, 
mãe dos gêmeos, revelou que isso a frustrou, porém, a mãe 1 não expressou 
dificuldades com tal limitação. 
“Eu fiquei naquela expectativa, porque a princípio a gente ia ter 
que vê na hora que nascesse, porque se fosse estética, na parte da 
frente, tranquilo, fez a primeira cirurgia, praticamente, mais nada. Aí 
quando falou que pegou o palato aí agora o tratamento vai ser mais 
longo e aquela frustração de não amamentar no peito e o pessoal do 
hospital só faltou cortar meu peito e enfiar na boca dos menino e que 
queria que eles mamassem”.(M4) 
“Eu só me preocupava com o bem estar dele, tudo que eu me 
preocupava era da questão dele sofrer ou não, né? Mas a questão de 
eu não poder amamentar no peito não mexeu assim não. Pra isso eu 
já estava preparada já, isso foi mais tranquilo”.(M1) 
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As mães com filhos com fissura transforame (lábio e palato) relataram não 
terem conseguido amamentar no seio os filhos. Referente aos dois casos com 
fissura apenas labial, uma amamentou seu filho no seio (M9), porém, para a mãe 
5, não foi possível amamentar o filho no seio por estar utilizando uma medicação 
que poderia passar para a criança através do leite materno, sendo assim, 
recorreu ao uso da mamadeira. 
O desenvolvimento da fala dos filhos foi outra apreensão citada pela 
maioria das participantes. As dúvidas e preocupações referentes a questão 
persistiam desde o momento do diagnóstico até o presente. 
“ O medo que eu tinha mais, era assim, que nem eu falo para 
fono: “ele vai falar fanho, pelo nariz, tudo?”. Essa é minha 
preocupação, hoje né?”(M3) 
“Eu tenho medo deles ficar muito fanho, eu fico preocupada, 
ainda com isso”(M4) 
A preocupação com a fala e com a alimentação também estavam 
presentes ao verbalizarem do receio que o filho nascesse com a fissura palatina. 
Por vezes, o exame ultrassonográfico só permite a identificação da fissura labial, 
gerando ansiedade quanto a presença da fenda palatina. Na presente pesquisa 
as mães verbalizaram maiores preocupações com a fissura palatina e suas 
consequências, do que com as questões estéticas envolvidas na fissura labial. 
“ A minha única preocupação era “tem a do palato ou não? ”. 
Torcia muito para que não tivesse” (M7) 
“[preocupação] para saber como que ele iria nascer, né? 
Porque eu não sabia se ele tinha o palato aberto ou não” (M1) 
A preocupação com o enfrentamento social está presente no relato das 
participantes ao temerem as reações das pessoas e a possibilidade de 
preconceitos que podem interferir no futuro dos filhos. Segundo Perosa58, além 
das preocupações relacionadas aos problemas futuros, como cuidados 
especiais, retornos constantes aos serviços de saúde e a necessidade de acesso 
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a recursos comunitários, mães de crianças com malformações visíveis, em 
especial que atingem a face, possuem preocupações a mais, como com 
preconceitos e a inserção social. 
 “Porque criança, né? Quando chega a idade escolar, a criança 
já vê que o outro é diferente, ou ela aceita ou ela ridiculariza, né?”. 
(M1) 
 “Veio o medo dele neste mundo que está hoje, tudo é bullying, 
tudo é... medo dele ser diferenciado dos outros, onde qualquer coisa 
do tipo, porque tinha três crianças nascendo na minha família, nasceu 
uma em Julho, uma em Agosto e ele em Dezembro, então eu tinha 
muito medo de preferirem os outros dois que não tinham nada a ele 
que tinha isso” (M9) 
Silva & Rodrigues59 avaliaram o repertório de habilidades sociais de 60 
crianças com fissura labiopalatina. Dos pais avaliados, 36,6% percebem que 
seus filhos são vítimas de chacotas no ambiente escolar, sendo a frequência 
maior em meninos (23,3%) do que em meninas (13,3%) e e entre as idades de 
oito e nove anos (18,3%). Observou-se também que as crianças com fissura do 
tipo transforame sofrem mais de chacotas (28,3%), dado com que pode se inferir 
que as dificuldades de fala podem levar a criança ao desajuste psicossocial, pelo 
fato de não ser entendida, dando a impressão de limitações intelectuais, físicas 
e inabilidade social.  
Esse dado corrobora com Colares e Richman18, que apontam que a 
percepção do outro em relação à criança com fissura labiopalatina pode estar 
influenciada pelas alterações na sua aparência e na fala, podendo levar a 
dificuldade nas interações sociais e na menor expectativa dos pais e professores 
em relação ao seu desempenho intelectual.  
A mãe 6 relatou que no período pré-natal uma de suas maiores 
preocupações foi referente a dentição do filho. 
“Fiquei muito assim dos dentes dele né, falei “ será que (é novo 
né eu não sabia) que vai ter dente? A gengiva dele vai vir 
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separadinha?”, então isso mexeu muito comigo, foi uma das coisas 
que mexeu muito comigo” (M6) 
Algumas mães revelaram a preocupação com suas próprias reações. 
Questionavam se teriam habilidades para cuidar do filho e ainda, se o amariam. 
 “A rejeição. Esse que é o problema...(...). Das pessoas. E eu 
também tinha medo de rejeitar ele. (...) Eu tinha muito medo, assim... 
Eu rejeitar ele”. (M3) 
“Eu imaginei muitas coisas, eu imaginei sem o nariz né, o meu 
medo era esse, o meu medo era não amar ele como eu amava minhas 
outras filhas ne, hoje eu sei que é igual” (M8) 
“Não sabe como é que vai ser, se eu ia dar conta, você pensa 
um bebê já dá trabalho, você para e pensa: "Nossa, vai ter isso, como 
que vai ser? Vou saber cuidar?”. Eu não tenho com quem contar, 
minha mãe é falecida, ficava perdida”. (M9) 
A descoberta da presença de fissura labiopalatina no filho, despertou em 
algumas mães preocupações quanto a anomalias maiores ou associadas. 
 “Medo de nascer morto, de nascer com mais alguma coisa 
associada, busquei informação na internet, não sabia se pegava nariz 
ou não, no primeiro momento ela falou que não, mas aí você abre na 
internet e vê muito mais, não sabe como é que vai ser” (M7) 
O desconhecimento inicial de locais que pudessem realizar o tratamento 
levou mães a se preocuparem em como seria a reabilitação dos filhos. A falta de 
conhecimento de um centro especializado próximo gerava ansiedades 
referentes a falta de recursos financeiros para buscar serviços particulares e da 
necessidade em ter de mudar de residência para ter uma adesão adequada ao 
tratamento. As participantes em sua totalidade residiam em cidades próximas ao 
centro de tratamento, facilitando a adesão, porém a realidade não é a mesma 
para outras famílias. No ano de 2006, foram identificados 25 centros de atenção 
a portadores de anomalias craniofaciais no Brasil. Porém, destes, 14 se 
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localizavam no estado de São Paulo, o que significa centros insuficientes em 
todas as outras regiões. A necessidade do deslocamento pode trazer impactos 
significativo na vida dos envolvidos uma vez que o tratamento de fissuras 
labiopalatinas é longo e exige uma adesão continua 26. 
“No momento, foi não saber onde tratar. E o fato de ser os dois, 
né? “Aí meu Deus, e agora onde a gente vai tratar?”. Se ninguém, 
nem os profissionais lá não sabiam orientar, como a gente vai 
descobrir? A princípio, nos seus cinco minutos foi” (M4) 
“Quando nasceu, nós corremos atrás do convênio, quanto 
ficava a primeira cirurgia já ficava onze mil reais para fazer. Aí nós 
falamos “Vamos correr atrás, temos que fazer alguma coisa, vendar, 
arrecadar dinheiro, vamos ter que fazer”. (M6) 
“Pô, aonde eu vou, com quem eu tento?”. Eu, no meu caso, 
quando falavam em Bauru, até citar a Unicamp, eu já estava 
pensando: “Eu vou ter que pedir a conta no trabalho, vamos ter que 
vender a casa” (...) É uma vida que você se desfaz numa cidade, para 
viver outra vida em outra cidade que você não conhece nada, por falta 
de informação. De Várzea até Bauru são 5hs de pista, de Várzea até 
aqui são quarenta minutos de pista, são duas realidades que por falta 
de informação torna, como se diz...dificulta o jeito da gente viver e 
pensar, entendeu? Sabendo que o tratamento está aqui do lado” (P4). 
Visto isso, observa-se que preocupações frente a questões sociais e 
financeiras tendem a dificultar o enfrentamento da situação, acrescentando 
incertezas a essa trajetória. 
As participantes também relataram sobre as preocupações relacionadas 
a primeira cirurgia reparadora, o receio com o sofrimento da criança e de não 
conseguirem oferecer os cuidados necessários. 
“Eu achei que ia ter mais dificuldade, que ela ia chorar, ia sofrer 
mais, de não conseguir cuidar dela, dar a força que ela precisa. Achei 
que ia ser bastante difícil no começo” (M2) 
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 “Ganhar peso, ficava muito preocupada, sempre controlando 
o peso dele, para ver se ele atingiu o peso, para ele não perder peso, 
foi mais assim, a dificuldade maior para mim foi essa (M1)” 
A preocupação com a cirurgia, assim como as outras citadas pelas 
participantes do estudo, corroboram com algumas das achadas por Rafacho, 
Tavano e Motti35 que investigaram sobre as perguntas mais frequentemente 
formuladas pelos pais sobre fissuras labiopalatais durante os atendimentos 
ambulatoriais. Os autores identificaram os seguintes temas como os mais 
frequentes: cirurgia, o desenvolvimento da criança, a fala, a alimentação, a 
dentição, a causa da fissura, o exame do cariótipo, os recursos financeiros para 
o tratamento, a discriminação que a criança pode sofrer devido à fissura, o risco 
de gerarem outro filho com fissura, a anatomia da fissura e o controle das otites. 
 
4.3 VIVÊNCIA DO PERÍODO PRÉ-NATAL 
4.3.1 Contato com profissionais 
Entre a constatação do diagnóstico da fissura e a chegada a um centro 
especializado, a minoria das mães referiu experiências positivas com os 
profissionais encontrados. Os poucos que apresentaram uma postura 
acolhedora e esclarecimentos sobre o tratamento, de maneira a assegurar um 
amparo ao longo da trajetória ainda desconhecida, favoreceram sentimentos 
positivos. 
“Daí na segunda eu saí, fui passar na pediatra que é a Dra 
Gabriela, que já seria a dele, que eu já sabia, ela falou “fica tranquila”, 
daí foi me acalmando (...). Muito, muito, até, desde o início ele me deu 
força, até depois foi para a cirurgia dele. Ela se dedicou muito ao A., 
muito” (M6) 
“Aí conversando, ela anotou o lugar de encaminhamento que 
seria aqui no hospital Sobrapar e o Centrinho em Bauru, ela falou: 
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“esses dois são ótimos lugares, hoje o Brasil é referência nisso, em 
atendimento, você não vai ficar desamparada”(M7) 
A maioria das mães revelou experiências tidas como negativas e 
verbalizaram sobre a percepção de que existe uma falta de preparo dos 
profissionais para acolherem e orientarem pais de filhos com o diagnóstico de 
fissura labiopalatina. A busca dos pais por um profissional que pudesse recebe-
los de forma adequada, por vezes foi longa, frustrante e cansativa. 
“Disse para voltar para o médico que estava continuando o pré 
natal e o médico que estava continuando o pré natal também não 
sabia, aí nós passamos com outro médico, e ele foi procurar 
informações de onde a gente poderia estar indo” (M3) 
“Passei com a Dra. Marcela, mostrei meu exame para ela, 
ela...acho que nunca viu na vida (...) ´ você vai ter que refazer o exame 
porque não está certo, porque você precisa fazer com outro médico´, 
assim, não me deu satisfação nenhuma entre aspas, não me deu 
apoio nenhum, não me instruiu em nada, acho que por ela ser nova, 
acho que ela nunca tinha pego um paciente (...) fui embora 
desesperada, porque ela tratou meu filho come se fosse a maior 
anomalia do mundo na minha visão(...). Falasse para mim, falasse o 
seguinte para mim “Olha, volta daqui uma semana, daqui três dias, eu 
vou me informar e te ajudo”, entendeu? Não me ignorar, eu estava 
desesperada, eu tinha recém descoberto que meu filho tinha fenda 
labiopalatina, entendeu? Estava desesperada, precisava de alguém 
para me auxiliar, e era dela que eu queria um auxílio, e foi dela da 
única pessoa que eu não tive, entendeu?” (M9) 
“O primeiro ginecologista, assim, no pré natal, ele ia fazer o pré 
natal, mas não tinha informação, direcionamento, aonde trataria a 
fenda, aonde buscar esta informação... a gente sentiu assim.... (...) Da 
parte de outros profissionais a falta desta informação, de uma direção, 
tanto é que foi o terceiro ginecologista dentro do pré natal.... que a 
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gente trocou, ele deu as melhores informações, mais  clara, né? Deu 
uma direção melhor” (P4) 
Uma queixa frequente dos pais foi a falta de encaminhamento para um 
serviço especializado. Ou por falta de conhecimento dos profissionais ou por 
julgamento que um acompanhamento desde o período pré-natal não era 
necessário. 
“têm um centro de reabilitação [cidade de residência], só que 
eu só fui descobrir por conta própria, porque o pessoal lá do Hospital, 
logo que o M. nasceu, eles não encaminharam o M.. (...) Tanto que 
eu só recebi a notificação do Hospital para encaminhar o M., o M. já 
tava fazendo tratamento lá, fazia dois meses que fazia tratamento lá” 
(M1) 
“Ele [médico] falou que eu só podia vir depois que o nenê 
nascesse, aí quando eu fui falar com ela, ela falou: “Ah, se tem que 
esperar o nenê nascer, então vai ter que esperar o nenê nascer”(M3) 
“Outro problema que eu tive também foi quando eu estava 
grávida que eu...tem que pegar encaminhamento do SUS para vir 
para cá, eu fui com a minha ginecologista que eu passei acho que 
dois meses antes acho de passar com ela, e ela não queria me dar o 
encaminhamento, eu não sei porque ela encrespou que não queria 
me dar o encaminhamento, e eu falei assim “eu quero o 
encaminhamento porque meu filho tem fenda, e eu quero levar ele lá”, 
“mas para que? só vai tratar depois do nascimento” eu falei assim 
“olha você fala isso para a sua nora ou para sua filha quando ele 
estiver grávida, o meu filho eu quero ir agora“(M9) 
A mãe 3 que só teve contato com um centro especializado após o parto, 
falou sobre como a falta de uma equipe multiprofissional especializada 
acompanhando o período pré-natal levou a dificuldades em seu enfrentamento 
da situação.  
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“Eu não tive nada, no hospital as médicas não me passou nada, 
nada, e não passou a psicóloga, inclusive no final da gravidez eu até 
parei de ir no pré natal, não deveria (...) Então eu acho assim, o que 
a mãe tem que ter, não só eu, qualquer uma mulher, quando ela 
descobre que o neném vem com um problema desse, acho tem que 
ter um, assim, um amparo muito grande, tanto com a psicóloga, parte 
da amamentação, isso daí é muito importante (...) eu não tive assim, 
nada, e eles não tinham suporte para mim. Foi muito difícil. (...) Olha, 
o que eu faria, é que, eu falo que hoje, se eu soubesse de uma mulher 
que vai ter um filho que tem uma fissura, ela tem que procurar a parte 
da amamentação, uma psicóloga, isso daí tem que ajudar a pessoa, 
na cabeça dela, sabe...É uma coisa que...Eu sei, se eu tivesse uma 
orientação de uma psicóloga, teria sido diferente. Então assim, eu 
mandaria procurar, a pessoa especializada” (M3) 
 
4.3.2 A busca por informações sobre o diagnóstico e tratamento. 
As mães relataram que tinham nenhum ou pouco conhecimento a respeito 
de fissuras labiopalatinas até o momento do diagnóstico. Esse déficit somado as 
poucas informações divulgadas pela mídia e pelo pouco conhecimento dos 
profissionais envolvidos, favoreceram que grande parte das participantes 
buscassem informações sobre o quadro na internet. Entre as dúvidas que 
procuraram esclarecer estavam: definição, tipos de fissura, etiologia e 
tratamento. Apesar de encontrarem respostas para muitas dúvidas, algumas 
apontam o quanto a busca também chocou pelas imagens que antecipavam a 
aparência de seu filho e por páginas que focavam casos complexos. 
“Foi na internet, porque como não tinha uma explicação e 
também onde recorrer para ter uma explicação mais precisa, então foi 
na internet, para ver os tipos de fissura, né? Quais são os tipos, o 
porquê, a definição. Existe explicação, mas todas são praticamente 
igual, né? Não tem muito (...). Foi bastante esclarecedora, até certo 
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ponto, né? O que poderia estar sabendo, precisava saber para me 
preparar mais para receber ela foi esclarecedor” (M 2). 
“Você começa a ler, daí sua cabeça piora dez mil vezes, porque 
tem de tudo na internet, tem coisa boa que te auxilia, tem coisa ruim 
que te atrapalha (...) minha obstetra era uma bela porcaria, que não 
me ajudou em nada, então a primeira coisa que eu fiz foi na internet” 
(M9) 
“Vi que eles assim, eles colocam só as coisas ruins...não 
evidenciam as coisas boas e isso foi o que mais me preocupou no 
começo...Você gravida, você já fica um pouco mais sensível, né? 
Pensa no seu filho e: “Meu deus do céu, e agora, né?”. (M1) 
“Você pesquisa na internet, aparecem mil imagens, você 
imagina: ‘Ai meu Deus, como vai ser?’. Aparece da fenda mais 
pequena até a maior e isso me assustava muito”(M7) 
Apesar da maioria das participantes ter procurado esclarecimentos via 
internet, duas referiram ter evitado tal contato por dificuldades emocionais em 
lidar com a situação.  
“Não quis [procurar informações] (...) Ah senti [falta de 
esclarecimentos], eu creio se eu tivesse ido atrás, tivesse tido 
assim...tinha sido muito diferente” (M8) 
“Como você vai procurar uma pessoa depois, ou até mesmo 
por computador, sabendo que você pode se assustar, tanto que 
quando ele falou para mim “Você pode procurar na internet que tem”, 
eu não tive esta coragem de procurar na internet, a minha filha 
procurava: ‘Mãe, vai ser assim...’, ‘Não quero ver’, porque o resultado 
da palavra dói, né?” (M8) 
A observação de que familiares buscam na internet informações sobre as 
malformações é crescente. Rafacho et al60 realizaram estudo para a obtenção 
de dados junto a pacientes e pais/acompanhantes afim de elaborar um hotsite 
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de Psicologia que abordasse temas relacionados a fissuras labiopalatinas e suas 
consequências psicológicas. Referente à busca de informações, entre aqueles 
que tinham acesso à internet, a maioria (64%) disse não ter buscado informações 
sobre a malformação atrás desse meio. Dentre os que buscaram, 72% 
encontraram as informações que procuravam. Entre as informações 
consideradas importantes de estarem na internet estavam: tratamento, causa, 
consequências das malformações craniofaciais, cuidados primários de 
alimentação e higiene e local de tratamento. 
A mãe 6 e a 7 relataram como positivo nessa experiência grupos de mães 
nas redes sociais. 
“Depois entrei nas página do Facebook, onde as mães coloca 
os bebês antes e depois, eles ajudam muito, é..., daí... É, foi isso, daí 
ela falou de Bauru para mim lá” (M6) 
“E uma coisa que me ajudou muito foi estes grupos que tem no 
facebook, você conversa com mães que já passou por todo este 
processo, da descoberta, às vezes até por uma, duas cirurgias, e te 
ajuda muito”. (M7)  
 
4.3.3 Contato com o centro especializado 
O conhecimento do centro especializado ocorreu por vias diferentes. 
Algumas foram encaminhadas por profissionais durante o exame, outras com 
profissionais que acompanhavam o pré-natal, outras com outros profissionais 
envolvidos, como assistente social. Ainda há aqueles que souberem através de 
amigos ou mesmo por profissionais apenas na hora do parto. 
“Porque eu fiz duas morfológicas para ter certeza como seria a 
fissura dela, ai o segundo fez a morfológica dela e já me orientou 
“olha, lá na SOBRAPAR eles fazem esse tipo de cirurgia, eles são uns 
profissionais muito bom”, ele já tinha me orientado”. (M2) 
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“ No último dia que ele ia receber a alta, a enfermeira chefe e a 
médica falou “Não, tem um hospital, chamado Sobrapar, na Unicamp, 
nos vamos encaminhar vocês lá, lá faz”. Nós ficou surpreso, que até 
então a gente não sabia, mas viemos pra cá, com aquilo tudo: “vamos 
ver o que vai dar né, a gente não conhece....”. (M5) 
 “ Minha chefe, que ela teve queimadura e teve tratamento aqui 
na SOBRAPAR, falou assim: “D., tem a SOBRAPAR lá em Campinas 
que faz esse tipo de tratamento, tenta entrar em contato com eles”. 
(M1) 
Das nove mães, seis tiveram contato com o centro especializado em 
deformidades craniofaciais ainda durante o período pré-natal. As participantes 
relataram que o atendimento em um centro especializado foi uma experiência 
positiva, diminuindo sentimentos de ansiedade pela obtenção de informações 
específicas, pela possibilidade de prever o local e os passos do tratamento após 
o parto e pelo contato com mães que já passaram por situação semelhante.  
“Vim grávida, trouxe as ultrassonografias, trouxe tudo a 
documentação, já dei o andamento antes dela nascer, “assim que ela 
nascer, receber alta, você já traz ela para cá”.(...). Foi, foi muito bom. 
Porque a gente já sabe onde recorrer, que vai ter um tratamento, que 
vai ter cuidado, a partir daí a gente vai poder trazer para todo o 
tratamento que precisar. Então, para mim foi bastante tranquilo, já foi 
mais...porque é ruim: “ela vai nascer, não sei para onde que eu vou, 
o que vou fazer, com quem vou recorrer, como eu já vim antes na 
gravidez, eu já vim mais preparada, né? Vim para cá, já dei os 
primeiros passos até a primeira cirurgia, tudo” (M2). 
“Bem mais tranquila...bem mais tranquila, porque quando eu 
cheguei aqui eu também vi outras pacientes, conversei com algumas 
mães, porque também é legal a gente saber dessa experiência com 
as mães, pelo o que elas passaram, porque o paciente só quando ele 
crescer que ele vai entender o processo e tudo, mas a mãe que vai 
estar vivenciando desde o começo, né?(...).Cheguei a conversar com 
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algumas mães, fiquei bem mais tranquila, até mesmo antes de entrar 
aqui para conversar com vocês, eu já estava bem mais tranquila... 
(M1) 
“Mas o contato com as mães foi interessante por que elas 
falaram assim, que elas imaginavam que ia ser muito difícil, que a 
criança ia ficar sofrendo o tempo inteiro, que ia limitar a vida delas, 
que teria que guardar inteiramente a vida para se dedicar somente a 
criança, porque seria uma criança que teria uma limitação para 
sempre, na concepção, né? Mas que descobriram que não, que dá 
para conciliar a vida com as rotinas do tratamento, das cirurgias, que 
não é tão complexo assim como elas imaginavam. Foi bem mais 
reconfortante”. (M1) 
“Ela explicou que quando ele nascesse que ia ter que dar 
chuquinha, aí eu fiquei bem mais tranquila (risos), como eu soube que 
já tinha um meio para alimentar ele logo que ele nascesse, eu disse: 
“não, agora estou bem mais tranquila”, fiquei com medo de ele ficar 
entubado, de ter que ficar usando a sonda, porque eu vi isso muito na 
internet, né? Mas, daí quando soube da chuquinha fiquei bem mais 
tranquila, não, bem mais tranquila pra fazer”.(M1) 
O encaminhamento a um centro especializado ainda no período pré-natal 
favorece orientações adequadas sobre a malformação, seu tratamento e os 
cuidados necessários, além do planejamento de atitudes futuras que favoreçam 
o bom desenvolvimento do bebê. Esse contato possibilita melhor preparação 
psicológica dos familiares e podem atenuar o impacto da notícia da fissura no 
momento do nascimento1,31.  
A experiência de ter contato com casos mais complexos ao frequentar o 
centro especializado, foi relatada por algumas positivamente, por perceberem 
que o diagnóstico de seus filhos não era tão grave, e por outras negativamente, 
devido o momento de tamanha vulnerabilidade.  
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 “O não saber como vai ser os seus e aí ver algumas outras 
crianças... assustou um pouco(...) Nossa, e outras situações que tem 
também, né? Devia ser mais reservado, chegava a gestante: “vamos 
numa salinha alí” e tal. Ele ficava assim: “olha aqui”, e eu assim só no 
celular “não quero ver”, entrei em um canto e “ai meu Deus, como vai 
ser?”. Aí a cabeça vai a mil, então eu acho que devia ser um 
pouquinho mais reservado, chegou uma gestante, leva numa salinha, 
para esclarecer, pode ser que seja assim, assim, assim....mas a gente 
ver, foi muito chocante” (M4) 
“Olha, a primeira vez que eu vim, eu falei para o meu marido 
“Você vem aqui, eu não sei se você sai mais triste ou mais feliz, 
porque você vê casos assim que...o dele... não é nada, uma coisa que 
eu sempre falo, eu não sei se eu saio mais triste ou mais feliz, porque 
dói o coração você vê uma criança às vezes com um caso e sai e olha 
o dele e fala: "Não é nada, não é nada” (...).  Dá coragem, olhar sim: 
“tá vendo, tem pessoas carregando carga pior, mais pesada que o 
seu” (M7)  
 “Acho que deu alivio né? Quando a gente chegou aqui, a gente 
viu aquelas pessoas com aqueles problemas muito maior né? Coisa 
bem mais complicada do que a da gente”(P8) 
 
4.4 VIVÊNCIA NO PERÍODO PÓS-NATAL  
4.1 O nascimento e o conhecimento da equipe no acolhimento 
de mães e bebês fissurados 
A experiência na maternidade foi relatada em diferentes aspectos: o 
nascimento, o acolhimento e os primeiros cuidados. As mães trouxeram a 
emoção do nascimento e o quanto o conhecimento prévio da fissura atenuou o 
choque ao ver o filho pela primeira vez. Resultado diferente do estudo realizado 
por Nascimento52, que observou que o fato da notícia da fissura ocorrer no 
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período pré-natal não minimizou o impacto da visão da fissura no momento do 
nascimento do bebê. 
 “Ah! Para mim foi muito bom, eu só sorria, ria, eu vendo ele 
chorar e eu rindo, eu já imaginava que ele ia vir daquele jeito mesmo 
sabe? Meu marido ainda tinha esperança, “não, calma, tudo pode 
acontecer” eu falava: “não” até mostrava um bebezinho que era 
igualzinho ele” (M6). 
“Eu vi o A., pra mim ele sempre foi normal, aos meus olhos ele 
nunca teve nada entendeu? Eu sempre pedia que...Eu já sabia que 
ele ia vir com lábio leporino, que não viesse com mais nada, e ele não 
veio com mais nada, ele é sorridente, ele é alegre, ele é feliz” (P6). 
As preocupações relatadas sobre o diagnóstico do filho no pós-parto 
imediato se referiram principalmente a presença ou não da fissura palatina e de 
possíveis malformações associadas. 
“Quando ele chegou assim, passou a preocupação, porque, 
primeiro ele tinha o céu da boca fechado, então daí ele já ia poder 
mamar melhor, porque a minha preocupação mesmo era ele sofrer, 
pelo fato dele não conseguir comer, então, mas de resto.(M5)” 
“Daí ele falou “Olha, se você estava preocupada com a saúde 
do A....”, porque eu pensava que ele tinha outras coisas né H.? eu 
falava que eles estavam me escondendo, eu achava que ele não ia 
vir só com o lábio leporino, o H.: “ J., eles não podem esconder, vão 
falar”, aí eles: “ele está ótimo, só veio com o palato aberto também”, 
daí eu falei “eu já estava esperando”, o cirurgião quando viu o 
ultrassom, ele falou: “vai vir com o palato aberto também” (M6).  
Uma das questões levantadas por grande parte das mães foi referente ao 
não conhecimento da equipe da maternidade quanto ao diagnóstico pré-natal da 
fissura labiopalatina. Tal desconhecimento aparentemente gerava nos 
profissionais uma conduta diferenciada para noticiar a mãe da descoberta, como 
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adiamento do contato da mãe com o bebê. Essa conduta, segundo a mãe 5, a 
levou a pensar em complicações com o filho. 
Em outros estudos, observou-se também que mães poderiam 
compreender à demora do bebê como desejo da equipe em esconder o recém-
nascido ou como dúvida dos profissionais quanto a capacidade da mãe em 
cuidar do filho.52. 
“Eu levei todos os papel, mas a médica só foi vê na hora que 
ele nasceu (...) só foi ver na hora, até que na hora que tiraram ele, aí 
eles levaram já direto, e eu não tive assim...às vezes eles colocam em 
cima da mãe, eu pensava que ia colocar em mim, não, aí eu fiquei lá, 
eles ficaram até conversando tudo, eu conversei com a médica 
também, aí depois a médica chegou, a pediatra, e falou assim: “Mãe, 
você sabia que ele vinha com uma fenda?”. Eu falei: “sabia”. Aí tudo 
bem, mostraram e tudo, disso daí que isso aí eu sabia, mas assim, 
você fica curiosa até você ver né? (M3) 
“Eles não sabiam que eu sabia (...) Porque eles tiro ele, olho 
pra ele, já saíram correndo com ele, aí eu já fiquei assim: “nossa, 
aconteceu alguma coisa” e a enfermeira ficava falando “ele já ta vindo, 
ta mãe?”, aí eu comecei chorar: “ alguma coisa aconteceu”, aí a 
enfermeira veio “olha, ele tem uma fendinha..”, “não, eu já sabia”, aí 
foi que eles trouxe, porque tavam assim: “como será que ela vai 
reagir?”(M5). 
O não conhecimento da equipe parece ter levado a dificuldades que 
poderiam ter sido evitadas com um preparo prévio dos profissionais. Algumas 
participantes se queixaram da falta de conhecimentos dos envolvidos, da 
impossibilidade de seguirem as orientações sobre a alimentação que já 
haviam recebido no centro especializado e da falta de flexibilidade para se 
adaptarem as necessidades do recém-nascido. Segundo a percepção das 
mães o despreparo dos profissionais parece ter prolongado a internação de 
maneira desnecessária e dificultado o processo de amamentação. 
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Esse dado confirma os achados de Silva, Fúria e Di Ninno 61, os autores 
pesquisaram com 50 mães de filhos recém-nascidos com fissura labiopalatina 
os métodos de alimentação adotados na internação e após a alta hospitalar. 
Entre os resultados encontrados, 26% das participantes afirmaram não ter 
recebido orientações quanto a amamentação durante a internação e 24 % das 
participantes relataram que as dificuldades com a alimentação resultaram em 
prolongamento da internação hospitalar. Os autores apontam que o tipo de 
fissura e a as orientações recebidas pelos profissionais influenciam nas 
dificuldades no aleitamento natural em crianças com fissura labiopalatina. 
O desconhecimento dos profissionais na maternidade foi também 
observado em pesquisa realizada por Di Ninno et al42. Os profissionais 
participantes não sabiam de informações como a etiologia, a alimentação, uso 
ou não chupeta/ bico e a cronologia cirúrgica. 
 “Eram para ter saído antes, mas ela falou que ela não sabia 
como que ele ia pegar, porque eles também não sabem, alí também 
não sabem nada, quanto ao lábio leporino não sabe, não estão 
preparados para isso né “(M6) 
“A gente expôs a nossa situação, disse que a gente tava 
orientado, o que ia acontecer, como iria acontecer, tudo, mas foi em 
vão, eles não escutaram, agiram no protocolo deles, passaram sonda, 
que não tinha necessidade e assim...o contato deles pra cá também 
não houve, isso partiu tudo da gente” (P4) 
“É, a maternidade, foi a parte mais difícil, porque eles admitiram 
que eles não tinham a informação para me dar, então eu fiquei muito 
preocupada, falei assim: “se eles não sabem lidar, como vai ser o 
tratamento deles aqui? Até eu ter a alta? (...) Lá foi complicado, lá eles 
não quiseram aceitar o fato que a gente tinha orientação (...) 
Colocaram sonda” (M1) 
“O que eu achei muito errado também, é que o pessoal lá da 
maternidade, eles fizeram eu e minha mãe dar leite pela sonda para 
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o menino, não foi nem a enfermeira que deu, porque elas falaram que 
não eram responsável por uma criança assim, que eles não sabiam 
como lidar, só colocaram a sonda e eu e minha mãe que tinha que 
ficar dando o leite, com a seringa, “e se eu tiver dando errado? Eu não 
tenho formação, não tenho orientação para isso, não sei como faz” 
(M1) 
As orientações adequadas sobre a alimentação foram oferecidas por 
fonoaudiólogas, porém a profissional da área, na maioria das vezes, não estava 
no hospital e demorava alguns dias para chegar e avaliar a melhor estratégia 
para a amamentação. A presença de um fonoaudiólogo avaliando e orientando 
de maneira rápida e adequada pode evitar prolongamento nas internações ou a 
utilização inadequada de sonda e outros métodos de alimentação pouco 
convencionais61. 
“Ele nasceu numa sexta-feira, eu só fui falar com a fono na 
segunda-feira que ela foi me ensinar mamadeira, que podia dar (...) aí 
que a gente foi dar mamadeira, porque tava na sonda, daí ela tirou a 
sonda e deu de novo a mamadeira....(...)ela me ensinou na 
mamadeira, a cômoda, ficar sentada, a posição que eu tinha que dar 
pra ele o leite, tudo, pra mim foi muito bom, ela me explicou muita 
coisa”. (M3) 
“Eu fiquei três dias só, né? Por causa da cesárea, eu tive alta, 
eles ficaram na SEMI ainda por causa da sonda, aí falou que estava 
esperando chegar uma chuca pra fono adaptar, demoro dois dias pra 
fono aparecer lá, e os meninos só recebendo por sonda, aí quando 
a...ela veio, voltei para o hospital para eles irem pro quarto e eu voltei 
com eles, internei novamente”. (M4) 
A mãe 8 relatou sobre lhe ter sido dada a opção por uma psicóloga de ver 
ou não o próprio filho devido a aparência do bebê que poderia assustá-la.  
“Até a psicóloga do hospital falou, quando saí da pós anestesia 
da cesárea, ela falou, ela veio lá no quarto: “Mãe, você pode se 
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assustar em ver, porque você nunca viu, e você pode não querer ver, 
é opção sua”. Não tem como não querer ver o bebê que você gerou, 
não tem como, quem é mãe sabe disso” (M8) 
Segundo Klaus e Kennel 28 o contato dos pais com o bebê assim que 
possível é essencial uma vez que favorece a observação dos aspectos normais 
do filho, bem como sua anormalidade. A postergação desse momento aumenta 
sentimentos de ansiedade e contribui para que os pais fantasiem sobre a saúde 
do bebê. Para os autores, quanto maior o período até o contato, mais distorcido 
e fixado poderá se tornar a ideia das condições do bebê que tendem a ser mais 
grotescas do que o problema real.  
Visto isso, compreende-se que mesmo com o conhecimento prévio da 
fissura, preparo psicológico e aquisição de informações quanto a alimentação e 
tratamento, se o momento do nascimento não for conduzido adequadamente 
pela equipe da maternidade, a experiência pode ser vivida com grande 
dificuldade gerando reações emocionais negativas em um momento de tamanha 
fragilidade e importância de vínculo com o bebê. Afim de tranquilizar as mães e 
favorecer uma visão positiva da situação, é importante que a equipe enfatize os 
pontos positivos e saudáveis do recém-nascido, como peso e altura 52. 
 
4.4.2 Período pré-cirúrgico (enfrentamentos sociais) 
Referente ao período entre o nascimento da criança até a primeira 
cirurgia, os pais relataram experiências sobre o apoio familiar e os 
enfrentamentos sociais. A mãe 5 relatou sobre sua experiência positiva com o 
acolhimento da família e demais conhecidos: 
“Só que aí quando ele nasceu, foi tudo diferente, todo mundo 
deu apoio, deu carinho, deu amor, todo mundo adora ele onde a gente 
mora, então, assim sabe, tudo o que eu pensei que ia acontecer, foi 
tudo ao contrário, porque eu fiquei mais com medo do preconceito das 
pessoas” (M5) 
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“Querendo ou não a criança sente, mas assim, a família, ele é 
o xodó, ninguém falou nada, ninguém comenta nada, é desse jeito 
sabe?”(M5) 
Já os primeiros enfrentamentos sociais não foram simples. Muitas mães 
relataram sobre suas reações ao lidar com os comentários dos outros. O 
comportamento de mostrar a criança ou evitar sua exposição foi variado. 
“Tem muito [preconceito] hoje em dia, aí a gente saiu, as 
pessoas ficavam olhando ‘nossa, olha a boquinha dele’, sabe? Então, 
isso para mim era.... Às vezes eu brigava até com as pessoas sabe? 
‘Tá incomodando a boca dele?’, é desse jeito que eu falava. Então, 
era mais isso sabe, era mais preocupação, mais com as pessoas do 
que comigo mesma, eu preocupada, foi isso assim” (M5) 
 “A gente mora numa cidade muito pequena, então em todo 
lugar que eu chegava assim, eu já ficava sabendo que estavam 
falando do meu filho sabe? Como se fosse... prá eles é novidade, não 
é comum (...) mesmo jeito que teve as pessoas que me magoou, eu 
conheci muitas pessoas boas que quis ajudar, sabe? (M6) 
“Desde quando ele nasceu, nunca tive vergonha de sair com 
ele na rua, porque eu já conversei com algumas mães aqui que falam 
que evitam de sair porque as pessoas ficam olhando, e eu não tenho 
muito medo disso não, entendeu? Eu saia com ele na rua, criancinha 
olhava e eu falava que ele tinha se machucado dentro da barriga, que 
ele se mexeu muito e se machucou, mas que era rapidinho, logo 
melhorava. Idosos olhavam, eu falava que era assim, porque nasceu 
assim. Poucas pessoas olhavam e não ligavam muito, eu não tinha 
vergonha não. (M9) 
“Uma coisa que a gente fez, foi, a gente preservou a imagem 
deles, não assim, a gente não isolou, mas nenhum momento até a 
cirurgia a gente ficou tirando foto para expor no Facebook, porque a 
gente não sabe a opinião da pessoa que está do lado de fora e sempre 
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vem aqueles mitos dos antigos: “ah, andava com chave no bolso”, “ah, 
não sei lá o que”. Então a gente falou assim: “bom, corremos dos 
mitos e vamos viver nossa realidade ”. (P4) 
 
4.4.3 A primeira cirurgia 
Referente a primeira cirurgia, os pais relataram sobre a grande 
expectativa e satisfação com os resultados. Enfatizaram sobre as significativas 
mudanças na aparência da criança. 
“Nossa...eu olho pra ele...não fala, ninguém fala, muito perfeita 
a cirurgia dele, ninguém, chega nos lugares, as pessoas que não 
conhecem, nunca ninguém falou: "o que tem na boquinha?" nunca, 
não teve uma pessoa (M7) 
“Eu falei para ele “ eu tontiei” eu olhava assim para a enfermeira 
que estava lá no pós-cirurgia “Não parece o J.”. Muda, muda, muda, 
muda. É uma experiência que a gente pode passar para outras mães, 
tanto que a gente estava conversando ali, que o bebezinho dela tem 
dois meses, falei: “é uma etapa que você vence e quando você passa 
esta etapa, a gente tem várias ainda, mas quando você vence uma, 
você chora de alegria, você grita, você não tem noção, você tem que 
agradecer a Deus e a equipe que cuidou”. (M8) 
Apesar disso, os pais se referiram como um dos momentos de maior 
dificuldade da trajetória por ver o filho chorando de dor e tendo dificuldades em 
se adaptar com a mamadeira de colher, instrumento necessário para os cuidados 
pós cirúrgicos.  
“ Isso, eu queria, mas não queria, sabe? Queria para ver ele já 
reparado, já diferente, mas foi doloroso entregar ele também para 
fazer a cirurgia”. (M6) 
“A dificuldade? Não tive assim, pra fala pra você, a dificuldade 
assim, para não dizer, era a mamadeira tá? A mamadeira é que é 
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complicada. (...) aí eu ficava preocupada, com a mamadeira e com o 
jejum dele, porque o J., desde quando ele nasceu, como a fono viu, 
ele era muito desesperado, então eu pensava assim: “como ele vai no 
dia da cirurgia? Tem que fazer o jejum, tudo”. Isso era uma das coisas 
que me maltratava tanto, praticamente três dias antes da cirurgia não 
dormi, preocupada com isso aí, mas foi uma coisa assim tão normal”. 
(M3) 
Rafacho, Tavano e Motti 35 perguntaram a 35 profissionais de saúde de 
um centro especializado em deformidades craniofaciais "Quais as perguntas que 
os pais de crianças com fissura labiopalatina isolada, com idades entre um mês 
e dez anos, fazem com mais frequência durante o atendimento e quais as 
respostas oferecidas". A análise dos dados revelou que para 88,6% dos 
profissionais, os pais faziam questionamento sobre temas relacionados com a 
cirurgia. Esses questionamentos abordavam os seguintes aspectos: resultados, 
alimentação e cuidados pós-operatórios, o agendamento e a (in)existência de 
vagas, o número de procedimentos cirúrgicos a que a criança seria submetida 
durante o tratamento, dúvidas sobre as cirurgias otológicas, previsão da alta 
hospitalar, se a cirurgia de lábio era "cirurgia primária", internação e sobre a 
retirada de enxerto para fechamento do palato. 
 
O estudo de um atendimento modelo realizado por Almeida, Krom e 
Tavano62, que objetivou verificar os sentimentos e expectativas dos pais, no 
momento da espera cirúrgica do filho, proporcionando-lhes atendimento e 
orientações, apontou que no caso estudado os principais sentimentos relatados 
foram: preocupação com a aparência facial do filho, tristeza, dor e medo. 
Observou-se divergências entre o casal quanto às expectativas, a mãe desejava 
que a reabilitação pudesse ser feita em único procedimento e o pai, que a cirurgia 
favorecesse a melhor aparência do filho, contribuindo para uma melhor vida 
social. Mesmo informados sobre a cirurgia, o casal demonstrou a necessidade 
de expressar as emoções vivenciadas e de apoio psicológico tanto individual 
como familiar. 
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4.5 A IMPORTÂNCIA DO DIAGNÓSTICO DA FISSURA NO 
PERÍODO PRÉ-NATAL. 
As mães participantes avaliaram positivamente o fato da descoberta do 
diagnóstico do filho ainda no período pré-natal. Os benefícios identificados foram 
a atenuação do choque da notícia e o preparo emocional e técnico sobre o 
quadro e seu tratamento. 
“Acho que seria um choque maior se quando ela nascesse eu 
visse, que eu não ia conhecer, pelo menos fui atrás, fui pesquisar na 
internet, ver algumas causas, alguns tipos dessa má formação, pelo 
menos a gente começou a se inteirar mais, pesquisar mais...então 
para mim foi mais fácil, mesmo que eu chorei bastante, que eu fiquei 
preocupada, pensava todo dia como é que ia ser e tudo, mas foi mais 
fácil saber antes para gente ir se preparando (...) Aí foi mais fácil para 
depois lidar com ela, depois que ela nasceu foi mais tranquilo, né? Até 
porque quando nasce um bebê, a gente fica meio confusa, o choro, aí 
vem o choro, não sabe como acalmar a criança, é tudo novo, é uma 
dedicação total que a gente tem por eles, né? Então acho que se 
soubesse depois, seria mais difícil para aguentar” (M2) 
 “Eu não conhecia, então pelo menos antes, ele estava dentro 
de mim, ali, daí eu fui atrás do tratamento para ele entendeu? Foi 
melhor, foi bem melhor...mesmo que eu fiquei muito triste, mas eu 
acho que depois ia ser mais difícil, até ir atrás de tratamento, talvez a 
Sobrapar ia vir bem mais para a frente para mim, tem tudo isso” (M6). 
“Elas falaram assim, que...todas as que eu conversei 
descobriram na hora do parto, elas falaram que no primeiro instante 
levaram um choque, né? Porque tem aquela coisa, né? “Meu filho vai 
nascer perfeito”, perfeito não é bem a palavra certa, mas o mais 
próximo assim (...) elas falaram assim, que foi mais difícil, que elas 
demoraram até conseguir o encaminhamento para algum lugar 
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especifico, que tem cidade que demora mais para encaminhar do que 
outras”(M1)  
Algumas mães apontaram o fato do diagnóstico pré-natal não possibilitar 
nenhuma intervenção intrauterina. Mas, que mesmo precisando esperar para 
reabilitar, os benefícios do preparo prévio são importantes.  
“Tipo, acho que se eu não tivesse passado na gestação, eu 
teria sofrido mais, eu vim aqui sabendo que não ia mudar nada, eu 
vindo aqui ou não, porque...teria que esperar ele nascer pra ... Mas 
só o fato de vir, conversar, a acolhida para mim foi ótima (M7). 
“Eu acho que o diagnóstico antes, é a mesma coisa que eles 
falam da Síndrome de Down, você faz tantos exames para descobrir 
se seu filho tem, se você descobre que tem, vai mudar alguma coisa?  
(...) É a mesma coisa do lábio, você descobre só para você se 
preparar, para você saber como vai ser no parto, como vai ser suas 
atitudes depois, mas não vai ter o que fazer, entendeu? eu acho que 
eu gostaria de saber se eu tivesse uma próxima gestação, se o meu 
próximo filho tiver lábio, se meu próximo filho tiver Down, não sei, eu 
gostaria de saber”(M9). 
Essa visão corrobora com Altmann31 que apresenta a importância do 
diagnóstico das fendas labiais e/ou palatinas realizado no período pré-natal. 
Segundo o autor, a descoberta precoce permite o encaminhamento das 
gestantes a Centros de Referência que através de orientações sobre a patologia 
e o planejamento das ações futuras pode favorecer que a família seja 
tranquilizada e principalmente, seja preparada para o nascimento do filho sem o 
impacto de uma notícia inesperada no momento do parto.  
Vaccari-mazzeti; Kobata e Brock2 também observaram benefícios do 
diagnóstico intrauterino. Segundo pesquisa realizada o diagnóstico pré-natal 
favorece uma melhor e mais precoce adesão permitindo assim tratamento mais 
precoce e maior possibilidade de integração social.   
 
75 
 
 
 
Apesar de preferirem o diagnóstico pré-natal, algumas mães apontaram 
que a falta de orientação após o diagnóstico dificultou o enfrentamento, 
impossibilitando os benefícios possíveis com a notícia precoce.  
“Se eu tivesse uma orientação antes, eu não tinha ficado tão 
desesperada, eu já ia ter uma base, eu não tinha nada, eu tava assim, 
como se tivesse para pular num buraco e não sabia o que fazer, como 
fazer, o que recorrer, eu não sabia” (M3) 
“Foi bom ter descoberto antes, no ultrassom já (...) só faltou o 
acompanhamento né, tanto psicológico (...) um encaminhamento, o 
hospital mandar para a Sobrapar. A Sobrapar explicar, porque pra 
mãe já ficar com um pensamento: é um nenê normal que requer 
cuidados especiais. Porque a mãe já vem com aquele pensamento: o 
meu filho vai nascer e eu não vou abandonar, que nem aquele caso 
que aconteceu no hospital onde o bebê nasceu” (P5) 
4.6 O IMPACTO DA EQUIPE NA VIVÊNCIA DAS MÃES 
Ao analisar o relato dessas mães, percebe-se o papel fundamental dos 
profissionais de saúde nas contingências de maior impacto. Desde a primeira 
reação emocional ao diagnóstico, as dúvidas referentes ao quadro e aos futuros 
enfrentamentos, até na busca por tratamento, no parto e nos primeiros cuidados, 
as mães verbalizaram o quanto o encontro com a equipe de saúde foi 
determinante em sua vivência. Com o objetivo de descrever os aspectos 
importantes a serem adotados pelos profissionais envolvidos para o 
favorecimento de uma trajetória saudável, é possível recorrer a cuidados já 
descritos nos manuais de políticas públicas. Assim, pretende-se apontar políticas 
que se realizadas, poderiam ter levado a trajetórias diferentes a essas mães. 
As políticas aqui apresentadas estão na quarta edição revisada e 
ampliada do Manual Técnico de atenção ao pré-natal e ao puerpério publicada 
pelo Ministério da Saúde no ano de 2005 63. O material, baseado na premissa 
que é fundamental para a saúde materna e neonatal uma atenção no pré-natal 
e puerpério de qualidade e humanizada, oferece referência para a organização 
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da rede assistencial, a capacitação profissional e a normatização das práticas de 
saúde.  
“Uma atenção pré-natal e puerperal qualificada e 
humanizada se dá por meio da incorporação de condutas 
acolhedoras e sem intervenções desnecessárias; do fácil 
acesso a serviços de saúde de qualidade, com ações que 
integrem todos os níveis da atenção: promoção, prevenção 
e assistência à saúde da gestante e do recém-nascido, 
desde o atendimento ambulatorial básico ao atendimento 
hospitalar para alto risco”63. 
Na presente pesquisa, no relato referente ao momento do exame 
ultrassonográfico, as mães verbalizaram terem vivenciado um grande impacto 
emocional, destacaram entre os aspectos vivenciados de forma negativa: a 
demora da equipe em comunicar suas observações, a falta de esclarecimentos 
sobre a malformação e a falta de preparo em acolher e orientar. As condutas 
avaliadas como positivas foi o esclarecimento sobre o quadro, o acolhimento 
emocional e o encaminhamento para um local especializado, dando assim 
esperança de uma reabilitação do quadro.  
Apesar de não terem sido encontrados no manual técnico orientações 
específicas referentes a comunicação de má-formação fetal, há orientações em 
como conduzir o exame. Orienta-se que o profissional evite tecnicismo 
exagerado e favoreça uma escuta acolhedora, para que a mãe possa expressar 
seus sentimentos, tanto positivos como negativos. Lembra que o exame para 
os médicos está relacionado com a embriologia do feto, diferente dos pais que 
estão atentos as características e personalidade do filho, assim, o profissional 
deve observar e respeitar essa diferença guiando e esclarecendo os presentes. 
As orientações fornecidas devem antecipar a evolução da gestação e do parto 
e se apresentarem de forma simples e clara, sempre respeitando a 
individualidade de cada mulher63. 
Cabe destacar que o material aponta que a ultrassonografia é um 
procedimento comum, porém controverso. Relatam que apesar da existência 
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de evidências cientificas que o exame se relaciona com uma melhor 
determinação da idade gestacional, detecção precoce de gestações múltiplas 
e malformações fetais clinicamente não suspeitas, outros benefícios são 
incertos, assim se não houver disponibilidade do ultrassom, a sua não 
realização não diminui a qualidade do pré-natal 63. Na presente pesquisa, a 
maioria das participantes não tinham histórico familiar de fissura e nem outra 
variável que tornasse a malformação suspeita. Apesar disso, todas 
consideraram que a descoberta do diagnóstico no pré-natal contribui para o 
enfrentamento da situação.  
Referente ao período ao acompanhamento pré-natal pós ultrassom, a 
maioria das participantes criticou a falta de preparo dos profissionais para 
acolherem e orientarem. Algumas mães relataram diversas trocas de 
profissionais em uma busca desgastante pelo acolhimento esperado.  
Segundo as políticas apresentadas pelo Ministério da Saúde, entre as 
diversas atividades e procedimentos apresentados para a atenção pré-natal 
das unidades de saúde se encontram a escuta da mulher e acompanhantes, 
esclarecimento de dúvidas, além de atividades educativas, com linguagem 
clara e compreensível favorecendo as informações necessárias e as respostas 
aos questionamentos dos envolvidos63. 
O manual 63 também foca a importância de ações educativas como a troca 
de experiências através de dinâmicas como discussões em grupo e 
dramatizações. Tal prática favoreceria, entre outras questões, o trabalho dos 
medos e fantasias referentes à gestação e ao parto; preparo para o parto, 
considerando local, transporte, recursos necessários para o parto e para o 
recém-nascido; apoio familiar e social; orientação e incentivo para o aleitamento 
materno e orientação específica para as mulheres que não poderão 
amamentar; cuidados com o recém-nascido e planejamento da rotina.  
As mães também referiram que o encaminhamento a um centro 
especializado não foi frequente, por vezes devido ao julgamento do profissional 
de não necessidade de acompanhamento especializado antes do parto.  
Segundo o manual: 
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“O acolhimento, aspecto essencial da política de 
humanização, implica a recepção da mulher, desde sua 
chegada na unidade de saúde, responsabilizando-se por 
ela, ouvindo suas queixas, permitindo que ela expresse 
suas preocupações, angústias, garantindo atenção 
resolutiva e articulação com os outros serviços de 
saúde para a continuidade da assistência, quando 
necessário”. (grifo da autora).63 
Nas diretrizes de práticas apresentadas pelo Programa de Genética 
Humana da Organização Mundial de Saúde no projeto “Global Strategies to 
Reduce the Health-care Burden of Craniofacial Anomalies”19, consta que em 
caso de diagnóstico pré-natal os pais devem receber apoio emocional e 
conselhos sobre os cuidados futuros com a criança por um especialista em 
fissuras labiopalatinas. Tal importância talvez não seja ainda disseminada entre 
os profissionais de saúde visto ao aparente baixo índice de encaminhamentos 
precoces realizados por eles.  
 Por fim, compreende-se que a experiência na maternidade pode revelar o 
quanto os cuidados pré-natais adquiridos com a descoberta do diagnóstico de 
maneira precoce podem favorecer benefícios, tornando esse momento com 
menos dificuldades durante o parto e primeiros cuidados com o bebê.  
Um dos benefícios relatados pelas participantes foi o fato do conhecimento 
prévio atenuar o choque ao ver o filho pela primeira vez. Porém, diversas 
dificuldades também foram relatadas, como: não conhecimento da equipe da 
maternidade quanto ao diagnóstico pré-natal da fissura labiopalatina do bebê, o 
que influenciou condutas diferenciadas a fim de noticiar a mãe do diagnóstico e 
até mesmo evitar o contato mãe e filho; não conhecimentos sobre fissuras 
labiopalatinas e cuidados necessários; impossibilidade das mães de seguirem 
as orientações sobre a alimentação que já haviam recebido no centro 
especializado; falta de um profissional de fonoaudiologia nos primeiros 
momentos pós parto; e falta de flexibilidade para se adaptarem as necessidades 
do recém-nascido 
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Acredita-se que o conhecimento prévio da equipe quanto o diagnóstico 
pré-natal poderia favorecer um melhor preparo para a situação, tanto em 
amenizar o impacto do diagnóstico para a própria equipe na hora do parto, os 
auxiliando no acolhimento da família, quanto na disponibilização de um 
profissional de fonoaudiologia e no treinamento dos profissionais em como 
oferecer os primeiros cuidados específicos que a malformação exige. A 
informação da equipe quanto a malformação poderia ser diretamente pelos 
profissionais que acompanham o pré-natal ou até mesmo através de sistema 
informativo.  
O manual técnico 63 recomenda um monitoramento organizado e 
estruturado da atenção ao pré-natal e puerpério que é disponibilizado por um 
sistema informatizado (SISPRENATAL) que permite o acompanhamento de 
cada gestante atendida. Na ficha perinatal e no cartão da gestante devem ser 
registradas as condutas, achados diagnósticos e o nome de hospital de 
referência para o parto ou intercorrências durante a gestação. Tal instrumento 
poderia facilitar a comunicação e permitir que as mães fossem favorecidas pela 
descoberta precoce do diagnóstico de fissura labiopalatina.  
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5 CONSIDERAÇÕES FINAIS  
Verificou-se que as participantes deste estudo ao receberem o 
diagnóstico pré-natal de fissura labiopalatina de seus filhos vivenciaram reações 
negativas, como choque, medo, tristeza e culpa. A antecipação de futuros 
enfrentamentos, como alimentação, fala, dentição, preconceito social e 
reabilitação, levaram a vivência de diversas preocupações ao longo da trajetória. 
Após o nascimento, os enfrentamentos sociais ao lidar com filho fissurado e 
dificuldades com o bebê nos preparos pré-cirúrgicos e pós-cirúrgicos, também 
foram relatados pelas participantes. Observa-se com este estudo e demais 
dados da literatura que tais sentimentos e preocupações parecem ser 
experienciados, em maior ou menor grau, por grande parte das mães de crianças 
com fissura labiopalatina. O conhecimento dessas experiências nos alerta para 
a importância de acolhimento psicológico para todos os envolvidos afim de 
poderem ser ouvidos, expressarem suas preocupações e fantasias e se 
fortalecerem para os enfrentamentos aparentemente inerentes desse caminho.  
As outras experiências da trajetória que foram relatadas no estudo 
parecem ter a ação dos profissionais de saúde como grande influenciadora na 
vivência dessas mães: o momento do diagnóstico, as consultas pré-natais, a 
busca por informações, a busca por centro especializado e maternidade. O 
conhecimento dessas experiências alerta sobre como o atendimento 
multidisciplinar na assistência materno-infantil possui um papel determinante e 
pode prejudicar ou contribuir com a experiência dessas mães. As mães 
revelaram o quanto a descoberta precoce foi importante e as ajudaram, porém, 
o diagnóstico pré-natal pode favorecer ainda mais benefícios aos envolvidos 
caso alguns cuidados sejam tomados. 
Esses cuidados estão descritos em nossas políticas públicas e cabe 
pensarmos em estratégias para sua maior disseminação e efetividade. 
Trabalhos informativos para centros de diagnóstico pré-natal e 
acompanhamento pré-natal da importância do encaminhamento de gestantes 
para centros especializados e o treinamento de equipes de maternidades quanto 
os primeiros cuidados poderiam configurar em simples ações com grandes 
impactos. O trabalho com ações educativas com as gestantes além de favorecer 
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acolhimento e esclarecimentos, poderiam auxiliar em seu planejamento do parto, 
as orientando na busca pelo hospital previamente ou comunicação da equipe 
sobre os achados pré-natais. 
Acredita-se que os objetivos da presente pesquisa foram alcançados com 
o conhecimento da vivência das mães desde o diagnóstico pré-natal de fissura 
labiopalatina e o início da reabilitação. Tal conhecimento favoreceu a percepção 
da necessidade que a prática dos profissionais de saúde seja modificada. Assim, 
sugere-se como tema de futuros estudos o conhecimento da percepção de 
profissionais de saúde quanto as principais dificuldades que encontram na 
assistência materno infantil em casos de fissura labiopalatina.  
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7 ANEXOS 
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ANEXO I: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 
 
Título da pesquisa: A vivência de mães após o diagnóstico pré-natal de fissura 
labiopalatina de seus filhos 
 
Pesquisadora responsável: Marina Cruvinel Macedo 
Orientador: Prof. Dr. Roberto Benedito de Paiva e Silva 
Número do CAAE: 33296214.9.0000.5404 
 
Você está sendo convidada a participar como voluntária do presente estudo de 
mestrado. Este documento, chamado Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, visa 
assegurar seus direitos como participante e é elaborado em duas vias, uma que deverá 
ficar com você e outra com a pesquisadora.  
Por favor, leia com atenção e calma, aproveitando para esclarecer suas dúvidas. 
Se houver perguntas antes ou mesmo depois de assiná-lo, você poderá esclarecê-las 
com a pesquisadora. Se preferir, pode levar para casa e consultar seus familiares ou 
outras pessoas antes de decidir participar. Se você não quiser participar ou retirar sua 
autorização, a qualquer momento, não haverá nenhum tipo de penalização ou prejuízo. 
 
Justificativa e objetivos: 
Esta pesquisa consiste em conhecer a vivência de mães após diagnóstico pré-
natal de fissura labiopalatina em seus filhos, mais especificamente em relação ao 
significado da fissura labiopalatina, aos aspectos comportamentais envolvidos na 
constatação intrauterina da fissura labiopalatina, na trajetória em busca de tratamento e 
nas expectativas quanto ao desenvolvimento do filho. Ao ouvir mães que passaram por 
essa experiência, será possível compreender o que profissionais de saúde podem fazer 
para que o conhecimento da fissura palatina durante o pré-natal auxilie para uma 
gestação tranquila, favorável para o vínculo mãe-bebê e para adesão ao tratamento 
interdisciplinar de forma precoce e assim mais eficaz.  
 
Procedimentos: 
Participando do estudo você está sendo convidado a participar de uma entrevista 
individual a respeito de sua vivência a partir do diagnóstico da fissura labiopalatina de 
seu filho. A perguntas referem-se à gravidez, impacto da constatação da fissura, 
condução do tratamento, dentre outros. A entrevista será realizada no ambulatório do 
hospital da SOBRAPAR e será registrada por meio de gravações de áudio, para 
posterior transcrição literal e análise dos dados. Sinalizar abaixo sua autorização ou não 
quanto às gravações: 
(    ) sim autorizo a gravação em áudio da entrevista 
(    ) não autorizo a gravação em áudio da entrevista 
 
 
 O tempo da entrevista não é pré-estabelecido podendo variar conforme a 
história relatada. Caso você fique cansada ou se sinta mal durante os relatos, 
poderemos dar continuidade à entrevista em outro dia.  
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Desconforto e riscos:  
Não há riscos previsíveis ou passíveis de prevenção para os participantes da 
presente pesquisa. Você não deve participar deste estudo se não estiver de acordo com 
o presente termo e poderá se recusar a participar da pesquisa, assim como interromper 
sua participação a qualquer momento, sem prejuízo na continuidade do atendimento 
oferecido ao seu filho na instituição. 
 
Benefício Esperado:  
Organizar e sistematizar as informações disponíveis visando contribuir para 
profissionais afins com os conhecimentos divulgados por meio desta pesquisa.   
 
Acompanhamento e assistência: 
Caso seja identificada necessidade de intervenções em decorrência da 
entrevista, você será encaminhada para o serviço oferecido no Hospital Sobrapar que 
mais se adequar ao caso. 
 
Sigilo e privacidade: 
Você tem a garantia de que sua identidade será mantida em sigilo e nenhuma 
informação será dada a outras pessoas que não façam parte da equipe de 
pesquisadores. Na divulgação dos resultados desse estudo, seu nome não será citado. 
 
Ressarcimento: 
A sua participação irá ocorrer durante os dias em que normalmente teria que 
comparecer no ambulatório de rotina do Hospital da SOBRAPAR para avaliação ou 
tratamento de seu filho, não gerando assim custos ou ganhos financeiros adicionais.  
 
Resultados:  
Os resultados da entrevista estarão a disposição da participante. Os dados serão 
utilizados para artigos científicos e apresentações em eventos científicos e serão 
mantidos pela pesquisadora por um período de 5 anos. 
 
Contato: 
Em caso de dúvidas sobre o estudo, você poderá entrar em contato com a 
pesquisadora ou seu orientador: 
 
 
Pesquisadora responsável: Marina Cruvinel Macedo 
Local de Trabalho: Sociedade Brasileira de Pesquisa e Assistência para 
Reabilitação Craniofacial – SOBRAPAR, Campinas-Sp. 
Telefone: (019) 3749-9700 
Endereço: Av. Adolfo Lutz, 100 – CEP: 13084-880  
Barão Geraldo – Campinas, SP 
E-mail: marinacmacedo@yahoo.com.br 
 
Orientador: Prof. Dr. Roberto Benedito de Paiva e Silva 
Local de Trabalho: CEPRE – FCM – UNICAMP 
Telefone: 3521 8816 / 3521 8805 
Endereço: Rua Tessália Vieira de Carvalho, 126 – CEP: 13084-971. Barão 
Geraldo – Campinas, SP 
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Em caso de denúncias ou reclamações sobre sua participação e sobre questões 
éticas do estudo, você pode entrar em contato com a secretaria do Comitê de Ética em 
Pesquisa (CEP) da UNICAMP: Rua: Tessália Vieira de Camargo, 126; CEP 13083-887 
Campinas – SP; telefone (19) 3521-8936; fax (19) 3521-7187; e-mail: 
cep@fcm.unicamp.br 
 
Consentimento livre e esclarecido: 
 
Após ter sido esclarecimento sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, 
métodos, benefícios previstos, potenciais riscos e o incômodo que esta possa acarretar, 
aceito participar: 
 
Nome do (a) filho do (a) do participante: 
_____________________________________ 
Nome da participante: _____________________________, RG: 
__________________ 
 
Data: ____/_____/______ 
 
______________________________________________ 
 (Assinatura da participante) 
 
 
Responsabilidade do Pesquisador: 
 
Asseguro ter cumprido as exigências da resolução 466/2012 CNS/MS e 
complementares na elaboração do protocolo e na obtenção deste Termo de 
Consentimento Livre e Esclarecido. Asseguro, também, ter explicado e fornecido uma 
cópia deste documento ao participante. Informo que o estudo foi aprovado pelo CEP 
perante o qual o projeto foi apresentado. Comprometo-me a utilizar o material e os 
dados obtidos nesta pesquisa exclusivamente para as finalidades previstas neste 
documento ou conforme o consentimento dado pelo participante. 
 
Data: ____/_____/______ 
 
 
________________________________________________ 
(Assinatura do pesquisador) 
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ANEXO II: AUTORIZAÇÃO PARA COLETA DE DADOS 
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ANEXO III: ROTEIRO DE ENTREVISTA 
 
ROTEIRO DE ENTREVISTA  
NOME DA PARTICIPANTE: _____________________________________________________ 
___________________________________________________________________________ 
 
1. IDENTIFICAÇÃO DA CRIANÇA:  
NOME: 
___________________________________________________________________________ 
DATA DE NASCIMENTO: ____/____/______ DIAGNÓSTICO: _______________________ 
SEXO: (    ) F      (    )M NATURALIDADE: ______________________ 
2. INFORMAÇÕES FAMILIARES:  
NOME DO PAI: _______________________________________________________________ 
IDADE: _______________________________ ESCOLARIDADE: ______________________ 
OCUPAÇÃO: __________________________ EM ATIVIDADE?:______________________ 
NOME DA MÃE:  _____________________________________________________________ 
IDADE: _______________________________ ESCOLARIDADE: ______________________ 
OCUPAÇÃO: __________________________ EM ATIVIDADE?:______________________ 
ESTADO CIVIL DOS PAIS: _______________________________________________________ 
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PRIMEIRO CASAMENTO DE AMBOS OS CÔNJUGES? _________________________________ 
OUTROS FILHOS (NOME/IDADE): ________________________________________________ 
___________________________________________________________________________ 
 
TÓPICOS A SEREM LEVANTADOS DURANTE ENTREVISTA: 
1.  Se a gravidez foi planejada 
2.  Como foi realizada a notícia da constatação da fissura e as reações emocionais da 
mãe, pai e demais familiares frente ao diagnóstico; 
3. Conhecimento prévio e maiores preocupações em relação à anomalia constatada;  
4. Recursos utilizados para obtenção de maiores informações e busca por tratamento; 
5. Como foi recebida pelos profissionais de reabilitação e sentimentos decorrentes;  
6. Maiores dificuldades encontradas durante o tratamento; 
7.           Expectativas frente ao desenvolvimento do filho; 
8. Caso pudesse escolher, o que alteraria durante essa trajetória. 
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